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RESUMEN 
 
 
El cuidado de una persona en situación de enfermedad crónica es una realidad 
cada día más frecuente y afecta la cotidianeidad de muchas familias.  Esto implica 
modificar el curso de la vida y las relaciones personales y familiares, pero es 
necesario explorar sus significados dentro de esta experiencia.  
 
 
Objetivo: Comprender el significado del cuidado para la diada cuidador familiar-
persona con enfermedad crónica. 
 
 
Método: se usó un abordaje cualitativo, exploratorio y descriptivo junto con teoría 
fundamentada. Los participantes fueron 20 informantes que constituían 10 diadas 
de Bogotá, Colombia. Se tuvieron en cuenta las normas éticas internacionales y 
nacionales, fue revisado por un comité de ética institucional.  
 
 
Hallazgos: los resultados arrojaron la Teoría sustantiva: trascender en un ‘vínculo 
especial’ de cuidado: el paso de lo evidente a lo intangible. El proceso social 
básico contiene tres variables: la limitación y necesidad de ayuda, el paso del reto 
o compromiso al logro y la forma de trascender en un “vínculo especial”.  
 
 
Discusión: los resultados se interpretaron a la luz de las teorías de vínculos 
humanos, el significado de la vida, la autotrascendencia y el desarrollo del 
concepto de cuidado en la enfermería y otras disciplinas.  
 
 
Conclusiones: el estudio concluye que el significado de cuidado que dan las 
diadas que viven una experiencia de enfermedad crónica se mueven a través de 
un eje que les permite reconocer menor funcionalidad física con respuestas 
instrumentales de cuidado y, al mismo tiempo, mayor reconocimiento del “vínculo 
especial” que los hace encontrar espacios de proyección y trascendencia 
necesarios para dar valor a la experiencia. 
 
 
Palabras clave (MeSH): Enfermería, Margareth Newman, experiencias de vida, 
cuidadores de familia, enfermedad crónica, relaciones familiares, investigación 
cualitativa.  
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ABSTRACT 
 
 
To care for someone with chronic illness is more frequent every day and this 
affects families. This involves altering the course of life as well as personal and 
family relationships. It is necessary to explore the meaning of family care within the 
experience.  
 
 
Aim: The aim of this study was to understand the meaning of caring for the Dyad: 
Family caregiver- person with chronic illness.  
 
 
Method: Using a qualitative approach with grounded theory, the author interviewed 
20 persons in 10 dyads who were living in Colombia. The study considered the 
national and international ethical standards and was reviewed by the institutional 
ethics committee.  
 
 
Findings: The results showed a substantial theory: Transcending on caring a 
“special bond”: that goes from the obvious to the intangible. The basic social 
process contains three variables: limitation and need of care, from the challenge or 
commitment to the achievement, and transcending a “special bond”. 
 
 
Discussion: The results were interpreted with theories of human bonds, the 
meaning of life, self-transcendence and the caring concept development in nursing 
and other disciplines.  
 
 
Conclusions: The study concludes that the meaning for dyads living the experience 
of chronic illness is moved by a core that permits the recognition of the 
instrumental care when patient has deterioration physical and, at the same time, to 
recognize a "special bond" between the family caregiver and the patient. This 
mutual recognition permits to find a space projection and the required 
transcendence to value experience.  
 
 
Keywords (MeSH): Nursing, Margareth Newman, life experience, family 
caregivers, chronic illness, family relationships and qualitative research. 
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INTRODUCCIÓN 
 
 
El cuidado de una persona en situación de enfermedad crónica, es una realidad 
cada día más frecuente y afecta la cotidianeidad de muchas familias.  Hay 
evidencia que señala que esto implica modificar el curso de la vida tanto para 
quien asume el rol de cuidador como para la persona que vive con la enfermedad, 
pero poco se ha explorado lo que la experiencia significa para la díada (cuidador 
familiar-persona con enfermedad crónica).  
 
 
El presente estudio hizo la exploración sobre el significado de la experiencia de 
cuidado para la diada y en ella se encontró que el proceso social básico es el paso 
de lo evidente a lo intangible: donde se trasciende en un “vínculo especial” de 
cuidado.   
 
 
Este reporte presenta de manera secuencial el proceso investigativo en ocho 
capítulos. El primero, de referencia y contexto, contiene el panorama general de la 
situación de enfermedad crónica, teniendo en cuenta lo epidemiológico y la 
realidad de las personas y las familias, en especial los cuidadores familiares. Se 
hace evidente que la situación de estos cuidadores se ha abordado de forma 
individual y de manera eventual, aunque en teoría se reconoce su importancia. Sin 
embargo, las estrategias promulgadas por los organismos nacionales e 
internacionales no han podido ser operacionalizadas en actividades puntuales. 
Este capítulo inicial concluye con la definición del problema, la pregunta de 
investigación, el objetivo, la justificación y la definición de conceptos que guiaron el 
estudio.  
 
 
En el segundo capítulo, se encuentra un resumen de la revisión de literatura, que 
tiene a su vez cuatro apartados temáticos: el primero con el cuidado y sus 
relaciones y elementos, vistos desde los orígenes en otras disciplinas hasta cómo 
la enfermería ha desarrollado el concepto; el segundo, con las reflexiones y 
análisis de estudios que consideran la diada compuesta por un cuidado familiar y 
una persona con enfermedad crónica; el tercero referente al cuidado de personas 
con enfermedad crónica y áreas relacionadas; y el cuarto con los cuidadores 
familiares. En cada  uno de estos se evidencian vacios que respaldan la 
justificación del estudio realizado.  
 
 
El tercer capítulo presenta el marco de diseño en que se explica la decisión de 
trabajar con el método de Teoría fundamentada. Se presentan los criterios de 
selección de los informantes, la muestra del estudio, las consideraciones éticas 
que se contemplaron, el proceso de recolección de los datos, las estrategias para 
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la  validación de los mismos y la técnica que se utilizó para el análisis de los datos 
con los pasos del proceso de teorización.  
 
 
En el cuarto capítulo se encuentra el marco de análisis que presenta y ejemplifica 
cómo se procesaron los datos con la lectura inicial de las entrevistas, cómo 
surgieron los códigos y sus etapas, la elaboración de los memos que evidencian 
las reflexiones del investigador, cómo surgieron las categorías y cómo se 
organizaron las variables.  
 
 
En el quinto capítulo se encuentra la teoría sustantiva propuesta por la 
investigadora, donde el proceso social básico mostró el paso de lo evidente a lo 
intangible y la forma en que se trasciende en un “vínculo especial” de cuidado. Se 
presentan además las tres variables: la limitación y necesidad de ayuda, el paso 
del reto o compromiso al logro y la forma de trascender en un “vínculo especial”. 
Cada una de estas variables está acompañada de conceptos descritos en las 
categorías con los atributos presentes en los códigos.  
 
 
La discusión se organizó teniendo en cuenta la los aspectos revisados en la 
literatura al iniciar el estudio y las teorías sobre las construcción de vínculos 
humanos y su relación con el “vínculo especial” descrito en el presente estudio. Un 
“vínculo especial” que tiene elementos tangibles e intangibles. En los intangibles 
hay puntos de encuentro de algunas teorías de vínculos reportados por distintas 
disciplinas, con el “vínculo especial”. Dentro de estos últimos se contrasta con 
otros aspectos como la autotrascendencia, el significado de la vida y la expansión 
de la conciencia como una forma de trascender. Se concluye este capítulo con el 
contraste con literatura que se vio en el capítulo dos y que aporta a validar los 
resultados.   
 
 
En las consideraciones finales de la teoría sustantiva se resalta que el significado 
que las diadas dan al cuidado no es estático sino progresivo, y se mueve en un eje 
central que es el “vínculo especial” y atraviesa aspectos que abordan lo físico 
hasta llegar a un plano espiritual donde se logra trascender. Este paso encontrado 
entre lo evidente y lo tangible del concepto de cuidado permitió también reconocer 
la existencia de un nuevo sujeto de cuidado: la diada.  
 
 
Luego se encuentran los  aportes de esta investigación al desarrollo del 
conocimiento en la disciplina en el área temática, para el programa de Doctorado 
en Enfermería y sus líneas de investigación. De igual forma, lo que representa 
como insumo para el Grupo de investigación de Cuidado al paciente crónico de la 
Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia. Finalmente, los 
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aportes a la enfermería colombiana y latinoamericano con las  proyecciones en el 
ejercicio como doctora en enfermería.  
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1. MARCO REFERENCIAL 
 
 
El presente marco referencial muestra la justificación frente al área temática del 
estudio y la importancia de la investigación en el fenómeno de cuidado a la 
persona con enfermedad crónica y su familia no solo por el aumento 
epidemiológico de estas condiciones, sino además porque hay una urgente 
necesidad de conocer la visión subjetiva de la vivencia de la enfermedad crónica y 
el impacto y la trayectoria que experimentan las personas y familias en esta 
situación. La respuesta mundial en la actualidad ha generado políticas, iniciativas 
de intervención y prevención, que repercuten en los niveles regionales y locales 
con planes de seguridad social limitados hacia la cobertura en individuos y 
comunidades. Si bien es cierto que estas políticas enmarcan el ejercicio de los 
profesionales del área de la salud y de otras disciplinas relacionadas, se reconoce 
que su abordaje de atención es hacia lo biológico, omitiendo el papel protagónico 
de la vivencia del cuidado, en la que la interacción puede ser un espacio para 
encontrar  nuevos significados subjetivos. Este marco finaliza con el planteamiento 
de la pregunta de investigación, el objetivo, las definiciones conceptuales y los 
supuestos básicos del estudio.  
 
 
1.1. DESCRIPCIÓN DEL ÁREA PROBLEMÁTICA 
 
 
El estudio de la situación de enfermedad crónica discapacitante es de importancia 
en la atención en salud y va más allá de la actividad en el hospital pues requiere 
una extensión en lugar, espacio y tiempo, con la implicación de cuidado. Desde 
hace miles de años el cuidado fue la primera iniciativa del ser humano para 
sobrevivir en el mundo, luego se transformó en la búsqueda de medidas que 
permitieran mantener la vida y vencer la muerte mediante la curación de las 
enfermedades. En la actualidad se sabe que es necesario mantener esas 
prácticas de cuidado, retomadas en gran medida por la mujer, sin desconocer que 
todo ser humano, cuenta con iniciativas en este sentido.  
 
 
El cuidado se mantiene con dinámicas y contextos en los cuales se da, por tanto 
cuidar a alguien en una situación de enfermedad crónica discapacitante se 
convierte en un escenario en la vida de las personas. La necesidad de reconocer a 
los cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica en ese escenario 
es uno de los retos importantes en el campo de la investigación y la práctica de 
enfermería.  
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Entre los aspectos que han cobrado importancia y relevancia en el cuidado en la 
familia con situaciones de enfermedad crónica en los últimos 20 años está su 
rápido aumento y el interés de todas las disciplinas,en especial de la enfermería, 
por comprender las situaciones individuales objetivas y subjetivas relacionadas 
con el cuidado familiar. A continuación se describe la situación actual de la 
enfermedad crónica y las políticas y programas disponibles para el abordaje.  
 
 
1.1.1 Situación de la enfermedad crónica. La situación de enfermedad crónica 
se diferencia de otras situaciones de salud y enfermedad que pueden aquejar al 
ser humano, la familia y la comunidad. Hay distintas perspectivas para su 
abordaje, que delimitan las intervenciones de cada profesional del equipo de 
salud. Sin embargo, los impactos que genera deben ser considerados en conjunto 
para entenderla como una situación o condición crónica, y no solo lo percibir la 
fase aguda o crisis inicial de estas enfermedades, cuando las peronas con 
enfermedad crónica recurren a los servicios de salud.  
 
 
La enfermedad crónica se diferencia de la aguda por que persiste en el tiempo 
luego de un periodo sustancial (6 meses o más), varía en términos de severidad y 
no tiene cura. Por ser una condición a largo plazo, la enfermedad crónica produce 
incertidumbre, ansiedad, angustia y una serie de sentimientos en cascada que 
deben mitigarse y aliviarse. Por el contrario, la enfermedad aguda es curable, de 
corta duración y, por lo general, no produce autolimitación, tiene un curso 
predecible y causas identificables (Kane et al., 2005)1. 
 
 
La enfermedad crónica requiere un ambiente humanístico para estimular el 
cuidado, soporte para apoyar el mantenimiento de la función y la prevención de 
mayor discapacidad. El impacto de la enfermedad trasciende de la calidad y 
cantidad de vida individual (por ciclo de vida) al impacto sociocultural, financiero y 
político (Curtin y Lubkin, 1998)2.   
 
 
Hay factores adyacentes a esta situación, como los aportes de la genética en el 
siglo XX, en que se lograron avances con el descubrimiento del 90% del genoma 
                                                 
1 KANE, Robert; PREISTER, Reinahard and TOTTEN, Annette. Meeting challenge of chronic illness. 
Baltimore: Johns Hopkins University Press. 2005. p. 8-9.  
 
2 CURTIN, Mary and LUBKIN, Ilene. What it is chronicity? En: LUBKIN, Ilene y LARSEN, Pamela. Chronic 
illness impact and intervention. 4 ed. Toronto: Jonse and Barlett Publishers. 1998. p. 3-25.  
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humano en Estados Unidos desde 1990 (NHI)3. Esto permite diagnosticar y 
prevenir mediante terapia génica algunas enfermedades crónicas desde el 
nacimiento o aplicar un tratamiento exitoso con el uso de tecnología avanzada en 
adultos. Estas posibilidades son una promesa significativa para un cambio 
importante de este problema que afecta la salud pública en países desarrollados y 
en desarrollo. 
 
 
Pasar de enfermedades agudas y terminales a crónicas también se relaciona con 
el avance y el acceso tecnológico al tratamiento. En una situación aguda de 
enfermedad, por lo general se atiende la emergencia. Pero luego de ser 
estabilizada, de acuerdo con su origen y permanencia, puede dejar secuelas 
evidentes de condición crónica.  
 
 
En la literatura hay al menos dos términos para denotar el concepto de  
enfermedad crónica: la patología (chronic disease) y el padecimiento (chronic 
illness). La diferencia radica en la visión del fenómeno. Si es visto desde la 
patología,  prima el modelo biomédico de atención en que el objetivo principal es 
la curación.  Si es visto desde dentro del ser humano, como padecimiento, se 
tienen en cuenta atención, percepción, respuesta afectiva, cognición y valoración 
directa, se promueve una visión emic de la vivencia, la experiencia y los 
significados. Esta visión de padecimiento permite, además, conocer las dinámicas 
alrededor de la enfermedad crónica, tener en cuenta a la persona y al cuidador 
familiar, valorar la experiencia y la representación social que tienen el cuidado 
individual y el colectivo (Torres, 2002)4.  
 
  
1.1.1.1 Impacto de la enfermedad crónica. Las enfermedades crónicas afectan 
el funcionamiento físico, emocional, intelectual, social y espiritual, todo este 
proceso implica a su vez una serie de impactos individuales, familiares y sociales 
(Pinto, 2004)5.   
 
                                                 
3 Proyecto Genoma Humano, con la participación de los siguientes países: Estados Unidos de América, 
Alemania, Australia, Brasil, Canadá, China, Corea, Dinamarca, Francia, Holanda, Israel, Italia, Japón, México, 
Reino Unido, Rusia, Suecia. En USA ha recibido un financiamiento estatal bimillonario del Departamento de 
Energía y del Instituto Nacional de la Salud (NHI-Estados Unidos). [Consultado en mayo de 2006]. Disponible 
en Internet:www.ornl.gov/hgmis/home.html 
 
4 TORRES LÓPEZ, Teresa Margarita. Una aproximación cualitativa al estudio de las enfermedades crónicas: 
las representaciones sociales. En: Dossier. Revista Universidad de Guadalajara. México. Primavera. 2002, 
vol. 23. [en línea] [citado agosto de 2006]. Disponible en Internet: 
http://www.cge.udg.mx/revistaudg/rug23/art4dossier23.html 
 
5 PINTO, Natividad. Comprender la situación de cronicidad que viven nuestros pacientes. En: Grupo de 
Cuidado. La investigación y el cuidado en América Latina. Bogotá: Universidad Nacional de Colombia, 
Facultad de Enfermería, UNIBIBLOS, 2004. p. 303-322.  
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Dentro del impacto individual están los cambios físicos y emocionales, cambios en 
patrones de la sexualidad, pérdida de la independencia, modificación en la escala 
de valores y en la filosofía de la vida, alteración en la autoimagen, sentimiento de 
impotencia y desesperanza, miedo a lo desconocido, depresión, negación e 
incluso agresividad.  
 
 
Lo anterior se asocia a una mayor existencia de enfermedades crónicas no 
trasmisibles en edades adultas. Cuando las familias tienen una persona con 
enfermedad crónica en edad adulta media (46-60 años), según Pinto (2004)6, 
están expuestas a múltiples cambios en sus relaciones de pareja, familiares y 
sociales, y esto no solo afecta a la persona sino también al cuidador.  
 
 
En una sociedad donde se concibe al adulto como productivo, la enfermedad 
crónica también afecta las dinámicas laborales y económicas por la imposibilidad 
de trabajar, ya sea del enfermo o quien lo cuida. Esto, a su vez, genera ambientes 
de tensión en el hogar. Pinto (2004)7 afirma que se ven involucradas de manera 
importante la relación interpersonal, se modifica la demostración de amor, el 
afecto y la vida sexual.  Hay altos índices de mujeres que asumen el rol de 
cuidadoras y se ven obligadas a modificar este rol al ser receptoras de cuidado y 
hasta a ejercer un doble rol.  
 
 
Las distintas situaciones de enfermedad crónica tienen dinámicas particulares 
para el individuo y su familia, que pueden pasar desapercibidas o no; la etapa en 
la que se encuentren tiene un particular impacto, así como la presencia de dos o 
más enfermedades. Todo esto puede influir en los significados de la experiencia 
tanto en la  persona que la vive como en los que están alrededor, entre los que, 
por lo general, se encuentra el cuidador principal. 
 
 
La limitación física que puede producir una enfermedad crónica está relacionada 
con la incapacidad de realizar o dar todo el potencial del ser humano, en la que 
involucra su capacidad funcional y de reserva (Vallbona, 2003)8. Esto indica la 
                                                 
6 PINTO, Natividad. La cronicidad y el cuidado familiar, un problema de todas las edades: los cuidadores 
adultos. En: Avances en Enfermería. Enero-junio, 2004, vol. 22, no. 1. p. 54-60. 
 
7 Ibíd., p. 54-60.  
 
8 VALLBONA, Carlos. La actividad física como elemento para la salud de las personas con discapacidades. 
En: FUNDACIÓN ANDALUCíA OLíMPICA. Conferencia Internacional sobre Deporte Adaptado. Área 4. 
Medicina del deporte adaptado. España. [en línea] 2003. [consultado en marzo de 2007]. Disponible en: 
<http://www.paralimpicsport.org/cida2003/lactas/4.2%20-%20Conferencia%20-%20Carlos%20Vallbona.pdf>  
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necesidad de conocer la capacidad funcional que se ha perdido y la necesidad de 
reponerla. Para medir esta capacidad funcional se utilizan distintos instrumentos;  
uno de ellos es el propuesto por Moskowitz y McCann (1957)9 conocido como 
Perfil Pulses, correspondiente a la sigla que en inglés responde a: P (grado de 
estabilidad de la patología-enfermedad), U (uso de miembros superiores), L 
(locomoción y capacidad de traslado), S (capacidad sensorial), E (eliminación), S 
(actividad social según lo esperado). Este perfil valora la funcionalidad de la 
persona con enfermedad crónica por necesidades y permite también relacionarlo 
con el grado de discapacidad que ha generado la enfermedad; se puede así 
cuantificar el grado de dependencia de una persona. Ha sido empleado con éxito 
como herramienta de valoración clínica en situaciones de cronicidad. (Barrera, L et 
al., 2006; Hopps et al., 2001)10,11. Se prefiere utilizarlo porque puede 
contextualizarse en la cotidianidad y en actividades de la vida diaria (básica e 
instrumental). 
 
 
De igual forma, la dependencia y el nivel de funcionalidad son el principal 
indicador de respuesta a necesidades del ser humano. Las actividades básicas de 
la vida diaria (ABVD), como comer, trasladarse entre la silla y la cama, el aseo 
personal, el uso de sanitario, bañarse/ducharse, desplazarse, subir y bajar 
escaleras, vestirse y desvestirse y el control de esfínteres han dado lugar a varios 
índices de funcionalidad (Índice de Katz, Cruz, 1991)12.  
 
 
También existen algunos índices que miden las actividades instrumentales de la 
vida diaria (AIVD), como el uso del teléfono, ir de compras, preparación de 
alimentos, limpieza de la casa, lavado de ropas, uso de medios de trasporte, 
manejo de los medicamentos, manejo de dinero/finanzas (Índice de Lawton y 
Brody, García, 2001)13. En conjunto, estos índices permiten identificar el impacto 
físico de las Enfermedades Crónicas no Trasmisibles (ECNT) y sus niveles 
                                                 
9 MOSKOWITZ, Eugene; VERNON, Mount and MCCANN, Cairbre B. Classification of disability in the 
chronically ill and aging. Journal of Chronic Diseases. 1957, vol. 5, no. 3, p. 342-346. Citado por: GRANGER, 
Carl V. et al. Measurement of outcomes of care for stroke patients. En: Stroke. January-February, 1975, vol. 6. 
p. 34-41. 
 
10 BARRERA, Lucy; PINTO, Natividad y SÁNCHEZ, Beatriz. Evaluación de un Programa para Fortalecer a los 
Cuidadores Familiares de Enfermos Crónicos. En: Revista de Salud Pública. 2006b, vol. 8, no. 2. p.141-152.  
11 HOPPS, Sandra L. et al. Disability related variables associated with loneliness among people with 
disabilities. En: The Journal of Rehabilitation, 2001, vol. 67, no. 3. p. 42-47.  
 
12 CRUZ JENTOFT, Alfonso. El Índice de Katz. En: Revista Española Geriatría y Gerontología. 1991, vol. 26, 
no. 37. p. 338-348.  
 
13 GARCÍA, Enrique Pociello; SOLER VAREA, Javier Y MARTÍNEZ GONZÁLEZ, Alberto. Construcción de 
tablas de dependencia: una aproximación metodológica. [en línea] 2001. [consulta: noviembre de 2006]. 
Disponible en Internet: <http://www.actuarios.org/espa/anales/Pociello(bis)-2001.pdf>  
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elevados implican dependencia, lo cual se relaciona con la existencia de un 
cuidador familiar para atender las necesidades básicas.  
 
 
En el aspecto familiar, hay desorden en sus dinámicas, cambio de roles, 
dificultades en la comunicación, pérdida de relaciones afectivas, dificultades 
económicas, temor al futuro, falta de reconocimiento de los recursos, entre otros.  
 
 
En el aspecto social, la persona está expuesta a la estigmatización que no se ha 
alcanzado a mitigar, el cambio o pérdida del estatus por la pérdida o cambio de 
trabajo, aislamiento social, cambio en el nivel socioeconómico, cambio en la 
utilización del tiempo libre y ausencia de recreación, sin nombrar lo que esto 
representa para los países con altas tasas de enfermedad crónica y sin sistemas 
de salud que apunten a minimizar  los anteriores impactos (Pinto, 2004)14.   
 
 
El impacto económico que representa la enfermedad crónica ha sido encontrado 
en dos escenarios: el formal y el informal. En el formal, por la existencia de 
servicios sanitarios que atienden la fase aguda de la enfermedad crónica lo que 
incrementa los costos hospitalarios, mientras que el sector informal atiende la fase 
estable. En este último escenario, Cheung y Hoccking (2004)15 encontraron 
dificultades importantes en ingresos financieros para responder de manera 
efectiva.   
 
 
Se ha encontrado que los cuidados “no profesionales” en el contexto 
estadounidense (Arno  et al., 1999)16 se estimaron entre U$ 5.15 y U$ 11.20 por 
hora, lo que representaría en promedio un poco más de un día de salario mínimo 
legal vigente en Colombia17. Surge la inquietud si las Empresas Promotoras de 
Salud (EPS) estarían en capacidad de, por lo menos, financiar 50% de este valor a 
través de los servicios de atención domiciliaria, ya que es parte de la demanda del 
cuidado a largo plazo que la familia, en muchos casos, asume en su totalidad.  
 
 
                                                 
14 PINTO, Natividad. Comprender la situación de cronicidad que viven nuestros pacientes Op. cit., p. 303-322.  
 
15 CHEUNG, Jenny and HOCKING, Peta. The experience of spousal carers of people with multiple sclerosis. 
En: Qualitative Health Research. 2004, vol. 14, no. 2. p. 153-166. 
 
16 ARNO, Peter; LEVINE, Carol and MEMMOTT, Margaret. The economic value of informal caregiving. En: 
Health Affairs. 1999, vol. 18, no. 2. p. 82–188. 
 
17 Nota: Para el año 2009, corresponde a $496.900.oo (pesos colombianos) 
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Un aspecto social del cuidado en las ECNT es la carga que este genera. La 
principal causa de carga de cuidado, está relacionada con el abandono de sí 
mismos y de la familia. Las necesidades más sentidas por los cuidadores son las 
de reconocimiento de la labor, económicas, servicios de salud emocional y física, 
tiempo para la labor y para el ocio, disminución de tareas, interrupción de la labor, 
satisfacción personal de la labor, entre otras (Escudero et al., 2001)18. Se ha 
encontrado que algunos cuidadores en el hospital no experimentan las mismas 
necesidades que en el hogar (Lotus, 2000)19, lo que representa distintos 
momentos en los que se manifiesta la carga.  
 
Dentro del impacto sociocultural se encuentran también los costosos procesos de 
rehabilitación, deben responder a la restauración y mantenimiento de la función. 
La filosofía de esta etapa del tratamiento es el reconocimiento de la persona y el 
mantenimiento de la dignidad, incrementar la independencia, la calidad de vida y 
la resocialización como reintegración física, emocional o vocacional (Larsen, 
1998)20.  
 
 
1.1.1.2 El envejecimiento. En cuanto al envejecimiento como factor asociado a la 
presencia de enfermedad crónica, la Organización Panamericana de la Salud 
(OPS) (Loewy, 2004)21 afirma que en Latinoamérica, para 2000, solo uno de cada 
doce personas en la región tenía más de sesenta años. Para 2025 la proporción 
va a cambiar a uno de cada siete, lo cual significa que la población de adultos 
mayores en las Américas crecerá 138%; además, la expectativa de vida promete 
extenderse a 100 o 120 años (Sanhueza, 2005)22.  
 
 
 
 
                                                 
18 ESCUDERO RODRÍGUEZ, Bibiana; DÍAZ ÁLVAREZ, Estela y PASCUAL CORTÉS, Olga. Cuidadores 
informales: Necesidades y ayudas. En: Revista Rol de Enfermería. 2001, vol. 24, no. 3. p. 283-189. 
 
19 LOTUS, Yea-Ing. The needs of family caregivers of frail elders during the transition from hospital to home: A 
Taiwanese simple. En: Journal of Advanced Nursing, 2000a, vol. 32, no. 3. p. 619-625. 
 
20 LARSEN, Pamela. Rehabilitation. En: LUBKIN, Ilene and LARSEN, Pamala. Chronic Illness Impact and 
interevention. Jonse and Barlett Publishers. 4 ed. Toronto, 1998. P. 528-547.  
 
21 LOEWY, Matías. La vejez en las Américas. En: Perspectivas de Salud. Revista de la Organización 
Panamericana de la Salud. vol. 9, no. 1. [en línea] 2004. [Consulta: marzo de 2006]. Disponible en Internet: 
http://ccp.ucr.ac.cr/bvp/pdf/vejez/vejezenlasamericas.pdf 
 
22 SANHUEZA PARRA, Marcela; CASTRO SALAS, Manuel y MERINO ESCOBAR, José. Adultos mayores 
funcionales: un nuevo concepto en salud. En: Ciencia y Enfermería. Diciembre, 2005, vol. 11, no. 2. p. 17-21. 
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La expectativa de vida en Colombia para 2009 se encuentra en 73,23 años; la 
expectativa para mujeres es mayor: 76,27 años (OPS, 2007, DANE, 2005)23,24.  Se 
espera encontrar lo que se ha denominado el envejecimiento dentro del 
envejecimiento, es decir, el aumento significativo de las personas de 75 a 80 años 
de edad, con mayor presencia femenina. 
 
 
El proceso de envejecimiento, según Villa et al.  (2001)25, trae consigo la 
acumulación progresiva que incide en las funciones orgánicas hasta que se llega a 
la muerte, pero en muchas ocasiones este deterioro se acompaña de procesos 
patológicos en los que predominan las ECNT ya instauradas o se agudizan con el 
proceso de envejecimiento. Un anciano puede tener en promedio de dos a tres 
enfermedades crónicas (OPS, 2002)26, que si no se tratan de forma adecuada y 
oportuna generan complicaciones y secuelas que disminuyen la independencia y 
la autonomía de la persona (Menéndez et al., 2005)27. El impacto que tienen las 
enfermedades crónicas en el envejecimiento es importante en la medida en que 
generan mayores discapacidades y la necesidad inminente de un cuidador 
permanente.  
 
 
El envejecimiento y su relación con las enfermedades crónicas es de importancia 
por su asociación con la discapacidad, ya que se vuelve el foco de angustia para 
el anciano y de atención para el cuidador. Según Sánchez (2004)28, los ancianos 
disminuyen sus relaciones sociales e interpersonales por causas como el no 
querer molestar e incomodar a nadie y no ser una carga, pero a su vez se ven 
obligados a compartir la mayor parte del tiempo con personas que experimentan o 
están propensas a tener las mismas enfermedades y discapacidades, como es el 
caso de la pareja, o a depender de personas más jóvenes, que por lo general son 
los hijos. 
 
                                                 
23 DANE. Expectativa de vida de los colombianos. Bogotá, D.C.: DANE. [Consulta: marzo de 2009]. Disponible 
en Internet: <http://www.colombiestad.gov.co/index.php?option=com_content&task=view&id=296&Itemid=90> 
24 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. Colombia. En. Salud en las Américas. 2007, vol.2. 
Panorama por países. Washington. p. 220- 241. 
 
25 VILLA, Miguel y RIVADENERIA, Luis. El proceso de envejecimiento de la población de América Latina y el 
Caribe: una expresión de la transición demográfica. En: Bahia Analise & Dados. Salvador-BA SEJ. marzo. 
2001, vol. 10, no. 4. p. 6-35. 
 
26ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD Y ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD, Op. cit., 
p. 5.  
 
27 MENÉNDEZ, Jesús et al. Enfermedades crónicas y limitación en adultos mayores: estudio comparativo en 
siete ciudades de América Latina y el Caribe. En: Revista Panamericana de la Salud Pública. 2005, vol. 17, 
no. 5 y 6. p. 353-361. 
 
28 SÁNCHEZ, Beatriz. La cronicidad y el cuidado familiar, un problema de todas las edades: los cuidadores de 
ancianos. En: Avances en Enfermería. 2004, vol. 22, no. 1. p. 61-67.  
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El cuidado de un familiar anciano puede darse con valores altruistas y de 
recompensa por el cuidado ofrecido durante mucho tiempo, así como también por 
sentimientos de obligación. Por lo general, estas situaciones se reflejan en la 
calidad misma del cuidado y en las relaciones interpersonales (Sánchez, 2004)29. 
Las relaciones intergeneracionales entre ancianos y jóvenes cobran importancia 
cuando la enfermedad crónica discapacitante se encuentra presente, la relación 
varía la actitud y percepción del anciano, relacionada con la imposibilidad para 
salir de la casa y la necesidad de no dejarlo solo. 
 
 
1.1.1.3 Estilos de vida. Otro factor asociado al incremento de ECNT desde sus 
antecedentes o etapa prediagnóstica es la adopción de estilos de vida poco 
saludables con falta de actividad física, tabaquismo, abuso de alcohol y dietas 
ricas en grasas y carbohidratos.  Aunque sus proporciones por sexo son variadas, 
se puede decir que los dos géneros presentan los factores de riesgo asociados 
(OPS, 2007:138-140)30.  
 
 
La morbi-mortalidad por condiciones de ECNT se asocia también a altas tasas de 
obesidad, inactividad física e hipercolesterolemia que en ocasiones están ligadas 
al grado de escolaridad y a los niveles socioeconómicos. Según Kain et al. 
(2003)31, las tasas de obesidad y de diabetes son mayores entre los menos 
instruidos, ya que en este grupo tiende a darse un menor consumo de frutas y 
hortalizas.  
 
 
Otro factor que se considera poco saludable es el consumo de tabaco. Este hábito 
se ha incrementado entre los jóvenes a pesar de los grandes esfuerzos para 
evitarlo. El 40% de los adolescentes que fuman son hijos de padres fumadores 
(OMS, 2002)32, con lo cual es fácil pensar que el hábito tenderá a repetirse en 
próximas generaciones.   
 
 
                                                 
29 Ibíd., p. 61-67.  
 
30 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. La salud en las Américas. vol. 2. Colombia. 
Washington, OPS, 1998. 368 p.  
 
31 KAIN, Juliana; VIO, Fernando y ALBALA, Cecilia. Tendencias en la obesidad y factores determinantes en 
América Latina. En: Cadernos Saúde Pública. Brasil. 2003, vol. 19, Suplemento 1. p. 77-86. 
 
32 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. Encuesta Mundial sobre Tabaquismo en la Juventud: Estado 
de su Ejecución en América Latina y el Caribe. Boletín Epidemiológico. [en línea]. 2002, vol. 23, no. 2. [citado 
mayo de 2006]. Disponible en Internet:<http://www.paho.org/Spanish/SHA/be_v23n2-EMTJ.htm>.  
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Este asunto de la situación de la enfermedad crónica es complejo por la multi-
dimensionalidad tanto en el impacto como en la necesidad de intervención. En la 
literatura hay un mayor enfoque hacia la persona que tiene la condición y un 
reconocimiento de las causas o situaciones de vulnerabilidad (edad y factores de 
riesgo) y del impacto. Sin embargo, se aprecian otros impactos más invisibles 
como el económico y emocional que asumen las familias, en especial los 
cuidadores familiares. 
 
 
1.1.1.4 Impacto epidemiológico. Las enfermedades crónicas han mostrado gran 
impacto al relacionar los índices epidemiológicos y demográficos con los años de 
vida perdidos debido a la muerte, invalidez, morbilidad y pérdida del potencial 
productivo (Gómez et al.,  2004; OMS, 2006)33,34.  
 
 
La carga de las ECNT se encuentra en 60% frente a la ayuda en salud, que es 
solo de 36%. (OPS, 2007)35. A nivel mundial, esta carga afecta de manera 
importante a los países más pobres, con 80% de las muertes. Las enfermedades 
que mayor carga representan en el mundo son las cardiovasculares, el cáncer, las 
enfermedades pulmonares crónicas y la diabetes mellitus (Yach et al., 2004)36 
 
En el contexto regional, la Organización Panamericana de la Salud (OPS) (1998)37 
reportó que en América Latina las enfermedades cardiovasculares constituyeron la 
primera causa de muerte en mujeres y la segunda en hombres; también fueron la 
primera en el grupo de ambos sexos con 45 a 64 años de edad. Las 
enfermedades cerebrovasculares representaron 28% del total de muertes por 
afecciones cardiovasculares, 91% ocurrieron en el grupo de 45 y más años y 54% 
en mujeres. Los tumores malignos constituyeron la segunda causa de muerte en 
el grupo de 45 y más años, en especial en mujeres.  
 
 
 
                                                 
33 GÓMEZ, Luis et al. Conglomeración de factores de riesgo de comportamiento asociados a enfermedades 
crónicas en adultos jóvenes de dos localidades de Bogotá, Colombia: importancia de las diferencias de 
género. En: Revista Española de Salud Pública. 2004, vol. 78, no. 4. p.493-504.  
 
34 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. The Observatory on Health Care for Chronic Conditions. [citado 
25 de marzo de 2006]. Disponible en Internet: http://www.who.int/chronic_conditions/en 
 
35 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. Salud en las Américas. vol.1. Regional. Washington, 
2007.  
 
36 YACH Derek et al. The global burden of chronic diseases: overcoming impediments to prevention and 
control. En: JAMA. 2004, vol. 291, no. 21. p. 2616-22. 
 
37 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. La salud en las Américas. Op. cit.  
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Este panorama para el siglo XXI sigue siendo igual (OPS-OMS, 2002; OPS, 
2007)38,39. Llama la atención el aumento que las estadísticas mostraron en las 
mujeres; además las lesiones producidas por actos violentos que se asocian a  
enfermedades crónicas, debido a las múltiples discapacidades físicas y 
emocionales que producen (OPS, 2006)40.  
 
 
La situación epidemiológica de las enfermedades crónicas en Colombia no dista 
del panorama mencionado. Los estilos de vida de los colombianos con respecto al 
sobrepeso, cuenta con mayor presencia en mujeres (40%) y en la población de 19 
a 64 años. Las enfermedades cardiovasculares ocupan el primer lugar de 
mortalidad con 27,3% (entre 1995 a 1998); le siguen las enfermedades isquémicas 
del corazón (52,3 por 100.000 habitantes), cerebrovasculares e hipertensivas 
(OPS, 2007)41. 
 
 
Las neoplasias malignas también mostraron aumento y se constituyeron en la 
tercera causa de moralidad, puntuando el cáncer de estómago, seguido del cáncer 
de tráquea, bronquios y pulmón, como parte de la industrialización del país. Por 
género se mantienen las principales causas de muerte  para hombres el cáncer de 
próstata y el de útero y de seno en las mujeres. (OPS, 2007)42. Según los registros 
correspondientes a 1989–1993 del Instituto Nacional de Cancerología de 
Colombia (INC), alrededor de 70% de los diagnósticos de cáncer se efectuaban en 
estados avanzados III y IV. 
 
En el Censo de 2005 (Dane, 2005)43, se mostró el panorama de la discapacidad 
en Colombia y se evidenció que la tasa de prevalencia de estas condiciones fue 
6.5%, siendo mayor en hombres (6,6%) que en mujeres (6,1%). En términos de 
localización, los departamentos de Huila, Boyacá, Quindío, Tolima, Nariño, Cauca 
                                                 
38 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD Y ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. 
Respuesta de salud pública a las enfermedades crónicas. 130ª Sesión del Comité Ejecutivo. Punto 4.10. 
CE130/17. [en línea] Washington, D.C., EU. 25 al 27 de marzo de 2002. 16 p. [citado mayo de 2006]. 
Disponible en Internet: http://www.paho.org/spanish/gov/ce/govbodies-CE.htm 
 
39 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. Salud en las Américas. Op. cit.  
 
40 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. Hoja Informativa: El trabajo no remunerado de las 
mujeres en salud. Programa Mujer, salud y desarrollo. [en línea] [citado mayo de 2006]. Disponible en 
http://www.paho.org/Spanish/AD/GE/UnremuneratedLaboursp.pdf 
 
41 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. Colombia. Salud en las Américas. Op. cit. p. 220- 241. 
 
42 Ibíd., p. 220-241.  
 
43 DANE. Censo general de la población colombiana 2005. Discapacidad: Personas con limitaciones 
permanentes. [en línea]. Bogotá D.C.: DANE [consultado en marzo de 2009]. Disponible en Internet: 
http://www.dane.gov.co/censo/files/discapacidad/preva_indices.pdf 
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y Caldas (en la región andina de Colombia) presentaron altos porcentajes de 
limitaciones permanentes. De manera aislada y con menos presencia de personas 
con discapacidad están el Distrito Capital y los departamentos de Amazonas, 
Vaupés, Córdoba y La Guajira.   
 
 
Aunque este reporte incluye varias limitaciones, entre las relacionadas con la 
enfermedad crónica y con mayores porcentajes están la limitación para moverse o 
caminar (29,3%), el uso de brazos y manos (14,6) y la limitación para bañarse, 
vestirse y alimentarse por sí mismo (DANE, 2005)44. Este panorama da un 
acercamiento a lo que en otros contextos está relacionado con el impacto de la 
enfermedad crónica con la dependencia45. 
 
 
Con base en las estadísticas mostradas, puede suponerse que las enfermedades 
crónicas que mayor prevalencia e incidencia representan son de origen 
cardiovascular, el cáncer y con cifras menores, las que producen la alteración en 
la movilidad (alteraciones ósteo-musculares y enfermedades degenerativas), que 
tienen características progresivasal pasar de altos niveles de funcionalidad a un 
deterioro físico, cognitivo o comportamental, y exigen de manera urgente 
respuestas efectivas, oportunas e integrales.   
 
 
Este panorama epidemiológico reafirma la tendencia de aumento mundial, regional 
y local que impacta la situación económica de los países e impulsa a repensar en 
las políticas que incluyan todas las etapas de la cronicidad desde sus 
antecedentes con los factores riesgo, la genética, estilos de vida, la edad y los 
ingresos económicos.  
 
 
1.1.2 Políticas y programas 
 
 
1.1.2.1 En el mundo. La preocupación mundial por las ECNT ha llevado a que se 
generen políticas basadas en estrategias que han progresado en su magnitud e 
innovación. Estas son de dos tipos: de prevención y de intervención. Entre las de 
prevención están las formulados en el siglo XX por la Organización Mundial de la 
Salud y la Organización Panamericana de la Salud, como el CINDI (Countrywide 
                                                 
44 Ibíd. DANE, 2005.  
 
45 ESPAÑA. Ley 39 de 2006. (14 de diciembre de 2006). De promoción de la autonomía personal y atención a 
las personas en situación de dependencia. [en línea]. [consultado en marzo de 2009]. Disponible en Internet: 
http://www.carm.es/ctra/cendoc/bdatos/bdl-cdss/archivos/boe21990-2006.pdf 
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Integrated Non Comunicable Diseases Intervention Program), desarrollado en 
Europa, o el CARMEN (Conjunto de Acciones para la Intervención Multifactorial de 
Enfermedades No Transmisibles)46 para América. Este último tiene como finalidad 
mejorar la salud de toda la población del continente americano mediante la 
prevención y reducción de los factores de riesgo asociados a las ECNT (Ministerio 
de Salud, Colombia, 2000;  OPS, 2003) 47. 
 
 
Las estrategias de intervención surgieron de la necesidad de promover un enfoque 
hacia la modernización del cuidado de las personas en condiciones crónicas de 
enfermedad a través de dos aspectos: el Modelo de cuidado en condiciones 
crónicas (CCM) y el más reciente, el Cuidado innovador para las condiciones 
crónicas (ICCC) (Epping et al., 2003)48. Las dos estrategias, en teoría, se basan 
en la necesidad urgente de trasladar el cuidado hospitalario al hogar con garantías 
que deben mantener los distintos sistemas de salud. Uno de los supuestos 
formulados es que el personal con menos instrucción formal y voluntarios 
capacitados tiene papeles cruciales que desempeñar en la atención para las 
condiciones crónicas alrededor del paciente y la familia (OMS, 2002)49. El segundo 
aspecto es la formación de un trío de atención de salud que forma asociación 
entre el (1) paciente y su familia, (2) los equipos de atención de salud y (3) los 
miembros de la comunidad que brindan cooperación. Cada miembro de la tríada 
se comunica y colabora con los otros.  
 
 
La propuesta de la OMS busca generar una concepción de cuidado colectivo 
dentro de la comunidad, apoyado en el entorno político, donde el paciente y la 
familia sean coparticipes del cuidado en condiciones crónicas.  Reconociendo que 
estas propuestas de intervención son recientes, se requiere conocer las dinámicas 
de los distintos individuos involucrados, lo cual es  necesario para identificar las 
fortalezas dificultades y límites para llegar a proponer y poner operativas 
estrategias puntuales, que no vayan en contravía de los significados generados 
desde la persona en situación de enfermedad crónica discapacitante, la familia y 
su comunidad.  
                                                 
46 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD. CARMEN. Una iniciativa para el Conjunto de Acciones 
para la Reducción Multifactorial de Enfermedades No transmisibles. [en línea]. [citado 12 de junio de 2007]. 
Disponible en Internet: http://www.paho.org/spanish/ad/dpc/nc/carmen-info.htm 
 
47 MINISTERIO DE SALUD COLOMBIA. Metodología del programa CINDI/CARMEN en Costa Rica, Chile, 
Colombia y Puerto Rico. Bogotá, 2000.  
 
48 EPPING-JORDAN, JoAnne et al. Improving the quality of health care for chronic conditions. En: Quality and 
Safety Health Care. 2004, vol. 13. p. 299-305.  
 
49 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. Cuidado innovador para las condiciones crónicas: Agenda para 
el cambio. RESUMEN EJECUTIVO. [en línea] 2002. [citado marzo de 2006] Disponible en Internet: 
<www.who.int/chronic_conditions/resources/en/iccc_spanish.pdf>  
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Las propuestas generadas para mejorar las ECNT se basan en la promoción de la 
salud e intervenciones clínicas rentables (OPS, 2002)50, que pueden tener 
consecuencias evidentes, como un esquema de cuidado fragmentado, que se 
inicia con el abordaje clínico de los síntomas agudos y emergentes, y a menudo 
sin el beneficio de información completa del  equipo de salud. El esquema no 
favorece a las personas con ECNT y a sus familias para buscar autocuidado o 
cuidado a largo plazo. La enfermería, en concordancia con su filosofía, debe hacer 
propuestas integrales que partan de la vivencia emic de estas situaciones.   
 
 
1.1.2.2 En Latinoamérica. Con los cambios epidemiológicos y los sistemas de 
salud en la región de América Latina se requieren estrategias operativas. Los 
sistemas de salud se encuentran organizados para proveer atención en un 
esquema de enfermedad aguda; están propuestos para que gran parte de las 
acciones de cuidado de la salud se realicen desinstitucionalizadas. Aunque hay 
algunos avances teóricos, los sistemas aún se encuentran en transición y no han 
adoptado esta filosofía. En teoría se busca la continuidad en la atención desde el 
hospital o la institución hacia el hogar y la comunidad, y viceversa; sin embargo, la 
OMS reportó un fenómeno denominado el Síndrome de Radar (OMS)51, en el que 
posterior al tratamiento médico en la etapa aguda, la persona es dada de alta de la 
institución y, por último, desaparece del ámbito del cuidado de la salud. Con base 
en esto, se ratifica que los sistemas de salud no están preparados para manejar 
los pacientes con ECNT en esquemas de cuidado a largo plazo. Los servicios 
comunitarios o la comunidad de cuidado no es tenida en cuenta dentro del radar 
del sistema de salud, y se valora poco el esfuerzo que hacen las organizaciones 
no gubernamentales. 
 
 
Los vacíos de los sistemas de salud se sientan en la cotidianidad de quienes viven 
situaciones de ECNT. Los protagonistas del cuidado en el hogar (el cuidador 
familiar y la persona con enfermedad crónica), experimentan insuficiencia e 
inconsistencia en la información que les proporciona el equipo de salud,  no saben 
lo que pueden o no realizar, experimentan sentimientos de incertidumbre, 
desesperanza, angustia y soledad. Algunos intentan utilizar las pocas 
herramientas que les da el sistema de salud y otros inventan y acomodan sus 
ambientes motivados por un lazo afectivo importante que moviliza la intuición 
                                                 
50 ORGANIZACIÓN PANAMERICANA DE LA SALUD Y ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. Op. cit. 
p. 3. 
 
51 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. The observatory on health for chronic conditions. Op. cit.  
38 
 
frente a las múltiples situaciones que se les presentan (García et al.,  2001; 
Alcántara et al., 2004;)52,53.  
 
 
1.1.2.3 En Colombia. En Colombia, la persona con enfermedad crónica, por tener 
una situación particular, sigue siendo “ser humano”, es decir, requiere continuar en 
la vida como parte de un mundo y contribuir a este de distintos modos. Es por eso 
que se mantienen sus derechos como humano y, en contexto local, sus derechos 
constitucionales54, como la protección en situaciones especiales por pertenecer “a 
la tercera edad” (artículo 46), ser disminuido física, sensorial ó psíquicamente 
(artículo 47) y el derecho universal a la “salud” (artículos 46, 47, 48, y 49).  
 
 
En Colombia, se tiene derecho a servicios públicos ofrecidos por el Estado, que 
contemplan la salud (artículo 365), el bienestar general y la calidad de vida 
(artículo 366), y a contar con cobertura, calidad y financiación de estos servicios 
de salud (artículo 367). Por tanto independiente de la condición de la persona, es 
necesario reconocerlo para abordarlo y tener en cuenta de manera integral la 
condición como humano, como ciudadano y ser social. 
 
 
En respuesta a este mandato constitucional, Colombia cuenta con un Sistema de 
General Seguridad Social en Salud (SGSSS) que involucra planes dirigidos a 
individuos, familias y colectividades. Estos planes deben hacerse operativos en 
cada uno de los regímenes de afiliación en salud: Régimen contributivo (para 
usuarios con capacidad de pago), Régimen subsidiado (para usuarios sin 
capacidad de pago) y Régimen especial (Empresa de petróleos, ECOPETROL, 
magisterio, Congreso de la República, fuerzas militares y de policía y 
universidades públicas).  En forma adicional, un régimen de ‘vinculados 
transitorios’ al que van las personas con poca capacidad de pago y que no 
pertenecen a ninguno de los anteriores.  
 
 
Los planes dirigidos a individuos familias son los Planes Obligatorios de Salud 
(POS). Se encuentran divididos de acuerdo con el tipo de afiliación (si es 
contributivo o si es subsidiado). La relación de estos planes con la atención a la 
                                                 
52 GARCÍA GONZÁLEZ, Rosario y SUÁREZ PÉREZ, Rolando. Dimensión educativa del cuidado de las 
personas con enfermedades crónicas. En: Revista Cubana de Endocrinología. Septiembre-diciembre, 2001, 
vol. 12, no. 3. p. 178-187.  
 
53 ALCÁNTARA, Elizabeth et al. Perspectiva de las personas con enfermedades crónicas. Las intervenciones 
educativas en una institución sanitaria de México. En: Investigación en salud. México. Diciembre, 2004, vol. 4, 
no. 3. p.146-153.  
 
54 COLOMBIA, CONGRESO. Constitución Política de Colombia, Diario Oficial. Bogotá, D.C., 1991.  
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persona con enfermedad crónica comprende actividades de “promoción y fomento 
de la salud y la prevención, diagnóstico, tratamiento y rehabilitación de todas las 
patologías” (artículo 162.)55.  
 
 
Los planes ofrecidos a los colectivos son los Planes de Atención Básica (PAB), 
que incluyen el “conjunto de actividades, intervenciones y procedimientos de 
promoción de la salud, prevención de la enfermedad, vigilancia en salud pública y 
control de factores de riesgo dirigidos a la colectividad” (artículo 3)56. Estos planes 
son marcos de acción que tienen las Empresas Promotoras de Salud (EPS) 
(Régimen contributivo y especial) y las Administradoras de Régimen subsidiado 
(ARS) (Régimen subsidado), que deben ser operacionalizados a nivel 
departamental, distrital y municipal. El profesional de la enfermería juega un papel 
protagónico en los dos planes por su cercanía con la comunidad. Sin embargo, la 
concentración de profesionales de la enfermería en el área urbana dificulta la 
presencia real y el impacto de su ejercicio a nivel nacional.  
 
 
Para continuar, los planes colectivos (PAB), de acuerdo con la norma deben 
responder con actividades de promoción de la salud “…en personas de la tercera 
edad… personas con deficiencias, discapacidades, minusvalías…” (artículo 9) 57; 
las actividades de prevención apuntan a la detección precoz a través de los 
tamizajes, el Plan Ampliado de Inmunizaciones (PAI), la citología cervicouterina en 
mujeres de 25 a 65 años y el examen de seno para mujeres mayores de 35 años. 
En las guías de atención en enfermedades de interés específico, se abordan 16 
tipos de enfermedades y síndromes, de  los cuales todos se relacionan con la 
cronicidad,  en distintos estados y formas de manifestación.  
 
 
Uno de los retos de este sistema de aseguramiento en salud a través del SGSSS 
fue la cobertura que ha mostrado un aumento importante en número. En 2006 se 
estimó que la cobertura58 en el régimen subsidiado fue 45,8%, contributivo, 37,2%; 
régimen especial, 4,3%; y los ‘vinculados’, 11,4%. (Ministerio de la Protección 
                                                 
55 COLOMBIA. CONGRESO. Ley 100. (23, diciembre, 1993). Por la cual se crea el Sistema de Seguridad 
Social Integral y se adoptan otras disposiciones. Diario Oficial. Bogotá, D.C., 1993. no. 41148. p. 1-168.  
 
56 COLOMBIA. MINISTERIO DE SALUD. Resolución 4288 (20, noviembre, 1996). Por la cual se define el Plan 
de Atención Básica (PAB) del Sistema General de Seguridad Social (SGSSS) y se dictan otras disposiciones. 
Bogotá. El Ministerio. 1996. Artículo 3.  
 
57 Ibíd., artículo 9 
 
58 Nota: Datos calculados con una población de 43.926.034 habitantes en Colombia en 2007.  
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Social-OPS, 2007)59. Estos índices, aún bajos en Colombia, muestran las 
dificultades para el acceso a servicios de salud, que para el caso de la 
enfermedad crónica, es un proceso obligatorio en la trayectoria.  
El impacto de la enfermedad crónica en este país, ha sido importante tanto por la 
carga que representa para el Estado y el sistema de seguridad social como para 
las familias y personas que viven en áreas urbanas y rurales, siendo estas últimas 
las más desfavorecidas. Aunque hay algunas cifras puntuales de lo 
epidemiológico, y ahora de la discapacidad, es necesario ampliar el concepto para 
determinar la realidad de la cronicidad. Esto va de la mano de la adopción de 
estrategias disponibles tanto de prevención como de intervención que fortalecería 
la correlación entre lo que saben los profesionales y lo que viven y experimentan 
las personas con ECNT y sus cuidadores familiares. En parte, esto podría 
garantizar el éxito en la transición de cuidado del hospital al hogar. Sin embargo, 
estos fenómenos requieren todavía mayor indagación científica para responder y 
proyectar la práctica con una perspectiva más cercana al ser humano y su 
cuidado.  
 
 
El abordaje de la experiencia de ser cuidador ha sido un espacio para la  
intervención con cuidadores familiares en el Grupo de Cuidado al paciente crónico 
de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia con el 
programa Cuidando a los cuidadores® (Barrera et al., 2006a)60, basado en tres 
componentes básicos para adquirir habilidad de cuidado: conocimiento, valor y 
paciencia. Esta forma de abordar los cuidadores es innovadora por contemplar la 
vivencia y experiencia de las personas, no centrarse en la actividad  instrumental 
sino en la reflexión acerca de la cotidianidad de la cronicidad y tener la opción de 
generar crecimiento espiritual y emocional. 
 
 
1.1.2.4 Desde enfermería. Como respuesta al modelo de actividades básicas, 
surgen los programas de  cuidado directo por periodos cortos o largos, que se han 
ejecutado en esquemas de Cuidado en el Hogar o Home Care, promovido por 
países como Estados Unidos y Canadá. En estos, la prevalencia de las personas 
con ECNT, varía de acuerdo con el estadio de la enfermedad y se relaciona 
también con la cobertura limitada en algunos escenarios. El cuidador familiar, 
aunque se encuentra presente muchas veces, no es tenido en cuenta para ser el 
soporte directo de estas personas en la atención. A nivel local, hay pocos estudios 
                                                 
59 COLOMBIA. MINISTERIO DE LA PROTECCIÓN SOCIAL-OPS. Indicadores Básicos 2007. [en línea]. 
Bogotá, D.C. [consultado en marzo de 2009]. Disponible en Internet: < 
http://www.minproteccionsocial.gov.co/VBeContent/library/documents/DocNewsNo15895DocumentNo6640> 
 
60 BARRERA, Lucy; PINTO, Natividad y SÁNCHEZ, Beatriz. Cuidando a los Cuidadores. Un programa de 
apoyo a familiares de personas con enfermedad crónica. En: Índex de Enfermería. 2006a, vol. 52-53. p. 54-58. 
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que indaguen el tema de cuidado en el hogar y las necesidades, funcionalidad, 
dependencia y apoyos que tienen estas personas (Pinto, 2000)61. 
 
 
Los programas de intervención que se proponen en la actualidad y que dependen 
de los sistemas de salud, la economía y la calidad de vida, deben atender 
procesos tempranos de remisión del hospital al hogar, en especial para personas 
con ECNT. Meleis (2000)62 estudió situaciones similares de salud y plantea el 
cambio al modelo de transiciones, que se relaciona con el cambio en el estatus de 
salud, roles desempeñados y expectativas o habilidades. Según la autora, este 
paso, visto como proceso, favorece la promoción de nuevos conocimientos, la 
adaptación frente a la alteración de comportamientos y la definición de conceptos 
de sí mismo y de su entorno. Es decir, el aporte de Meleis abre un nuevo esquema 
que contribuye a la requerida integralidad. La oportunidad que tiene el profesional 
de enfermería en estos procesos es muy importante por ser con quien la persona 
con enfermedad crónica y el cuidador familiar tiene mayor contacto en lo que se 
considera “el egreso hospitalario”.  
 
 
Stewart  et al. (1993)63 reconocen que en este periodo de transición de la remisión 
al hogar, los cuidadores familiares aprenden muy fácil, responden a las 
necesidades instrumentales  de cuidado de las personas con enfermedad crónica, 
pero no saben manejar el estrés de ser cuidadores y requieren conocer las 
necesidades emocionales de los pacientes. Surge entonces la necesidad de 
retomar la historia de la experiencia de vivir con enfermedad y encontrar en cada 
nueva transición del hospital al hogar los significados como individuos en 
interacción con otros, que por lo general están asociados a la labor de cuidado 
instrumental, pero no se restringe a ella.  
 
 
Otros enfoques para abordar la enfermedad crónica son los de Margaret Newman 
y Jean Watson. Para Newman (1994)64, la meta de la enfermería es cuidar la 
experiencia de la salud humana y reflejarse como cuidador; este proceso involucra 
                                                 
61 PINTO, Natividad. Comprendiendo el cuidado en el hogar del paciente. En: GRUPO DE CUIDADO. Cuidado 
y práctica de enfermería. Bogotá: UNIBIBLOS. 2000, p. 259-271.  
 
62 MELEIS, Afaf Ibrahim et al. Experiencing transitions: Emerging middle-range theory. En: Advances Nursing 
Science. Sept. 2000, vol. 23, no. 1. p. 12-28. 
 
63 STEWART, Barbara et al. Role acquisition in family the caring for the chronically ill. En: FUNCK, S. G. et al. 
(Eds.). Key aspects of Roy’s Adaptation Theory. New York: Springer. 1993; p. 219-231. citado por LOTUS, 
Yea-ing. Role Tuning Between Caregiver and Care Receiver During Discharge Transition: An Illustration of 
Role Function Mode in Roy’s Adaptation Theory. Nursing Science Quarterly, Oct. 2000b, vol. 13, no, 4. p. 323-
331 
 
64 NEWMAN, Margaret. Health as expanding consciousness. 2 ed. New York; National League for Nursing 
Press, 1994, 145 p. 
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el reconocimiento del patrón unitario, concepto principal que tiene tres 
dimensiones (ritmo, movimiento y diversidad) que en la enfermedad crónica se 
aprecian en la trayectoria, por las limitaciones físicas que produce y la diversidad 
de ritmos en que se integran la experiencia personal y las relaciones 
interpersonales disponibles. En este nuevo paradigma (simultaneidad)  se concibe 
la salud como la expansión de la conciencia, que refleja la integración del ser 
humano con el universo, se deja de pensar en solo en la enfermedad  y se piensa 
en un estado con elementos implícitos y explícitos de la experiencia y el cuidado.  
 
Para Watson (1988)65,66, el cuidado transpersonal aplicable a escenarios de 
cuidado en el hogar y cuidado directo contempla momentos que deben ser 
intencionales. El profesional de enfermería debe responder con su componente 
moral de cuidado para favorecer una relación de cuidado transpersonal 
caracterizada por la coparticipación entre el que cuida y el que es cuidado, valorar 
la subjetividad de la experiencia, compartir la propia historia y llegar a la sanación 
de la condición de cronicidad (no curación).  
 
 
El acompañamiento permanente que se experimenta de distintas formas, 
escenarios y contextos políticos no disminuye la enfermedad, pero ayuda a 
convivir con ella y a reconocer esta experiencia. La enfermería quiere integrar las 
dimensiones alrededor del cuidado, por ello es necesario combinar lo físico 
(limitación), lo contextual (lo innato, la dependencia, la política, los programas, los 
escenarios) y lo subjetivo (percepciones, sentimientos, experiencias y significados) 
en una dimensión nueva y diferente. 
 
 
En el tema de las políticas y programas se puede concluir que es necesario el 
trabajo mancomunado entre las distintas disciplinas que intervienen en el cuidado 
de las personas con enfermedades crónicas y sus cuidadores familiares. Este 
trabajo debe responder a metas que acompañen la enfermedad crónica en todas 
sus etapas y escenarios de intervención. Los sistemas de salud, aunque pueden 
no estar de acuerdo con esta filosofía en la práctica, deben rescatar los principios 
universalidad y derechos humanos que justifican la elaboración de propuestas 
innovadoras y coherentes con la realidad vivida. La enfermería tiene elementos de 
su componente teórico y epistémico que aportan a esta visión de integralidad, 
deben rescatarse los escenarios creados por la enfermería para favorecer la 
intervención en la cronicidad.  
 
                                                 
65 WATSON, Jean. Nursing: Human science and human care. A Theory of Nursing. National League for 
Nursing. New York, 1988. 111 p. 
 
66 WATSON, Jean. Transpersonal caring and Unitary views of science (Cap. 2). WATSON, Jean. Caring as 
sacred. Philadelphia: F.A. Davis Company. 2005. 242 p. 
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Los temas tocados en este marco de referencia permiten concluir que hay una 
necesidad sentida del abordaje de situaciones especiales, como la enfermedad 
crónica por la magnitud que representa, el impacto epidemiológico y la existencia 
de macropolíticas y sistemas operativos de salud estructurados y poco flexibles 
que requieren estrategias innovadoras para abordarla desde la enfermería.  
 
 
El panorama de las ECNT y el impacto en el individuo y la familia son temas de 
interés nacional y mundial. Las políticas gestadas no han sido operacionalizadas 
como se esperaría y no han superado el enfoque teórico de las disciplinas 
involucradas. Evidencia de esto se encuentra en la segmentación y la rutinaria 
atención dada a las personas con enfermedad crónica (OMS, 2005)67, en que la 
falta de continuidad en el cuidado hace que las familias respondan con estrategias 
propias y no siempre adecuadas (Sánchez, 2001)68 .  
 
 
El impacto social y económico que trae la ECNT desde que es diagnosticada, las 
múltiples intervenciones, la prevención de complicaciones y el manejo de la 
sintomatología asociada, concentran gran parte del interés científico en este 
campo. Sin embargo, hay que reconocer las potencialidades del ser humano como 
individuo y la forma en que responde a las necesidades de sobrevivencia de sí 
mismo y de otro.  
 
 
En este sentido, la relación entre el sistema de salud Colombia con las políticas 
mundiales y con la realidad del cuidador y la persona con enfermedad crónica son 
el contexto de atención brindada por los profesionales del área de la salud. En 
medio de ellos, la enfermería busca coherencia con su propia filosofía, que apunta 
a reconocer a cada sujeto como ser humano integral y total con la posibilidad de 
crecer en el cuidado y en las experiencias de la existencia como seres humanos 
en situación de enfermedad y no enfermedad. (Boykin y Schoenhofer, 2001, 
Newman,1994)69,70. 
 
 
                                                 
67 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. Preparación de los profesionales de la atención de salud para 
el siglo XXI. El reto de las enfermedades crónicas. Ginebra, 2005. p. 19.  
 
68 SÁNCHEZ, Beatriz. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situación crónica de enfermedad. 
En: Investigación y Educación en Enfermería. Septiembre. 2001, vol. 19, no. 2. p. 4.  
 
69 BOYKIN, Ann and SCHOENHOFER, Savina. Nursing as caring: A model for transforming practice. Sudbury: 
Jones & Bartlett Publishers, 2001. 70 p.  
 
70 NEWMAN, Margaret, Op. cit. 
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En enfermería se debe ir más allá de esa visión patológica y retomar la visión emic 
que permitirá, como se mencionó, la incursión en un plano de sanción más que de 
curación. Un abordaje basado en la experiencia podría permitir trascender la teoría 
y formular políticas susceptibles de humanizar la atención en situaciones de 
enfermedad crónica, para motivar cambios de estilos de vida de las personas y los 
cuidadores familiares.  
 
 
1.2 SURGIMIENTO DEL ESTUDIO 
 
 
El estudio surge como respuesta a un vacío encontrado en la literatura referencial: 
la falta de integralidad que se observa en la atención de las personas que viven en 
una situación de ECNT. Si bien en los últimos 5 años se da importancia a la familia 
y en ella al cuidador familiar, no logran los avances presentar una realidad 
compartida entre el sujeto con la enfermedad crónica y el familiar que lo cuida, con 
quien tiene una relación cuidador-cuidado que conforman un binomio de cuidado. 
 
 
El segundo vacío es la poca evidencia alrededor del conocimiento de fenómenos 
intersubjetivos en el cuidado diario, que se ha visto en la práctica son construidos 
a partir de las dos personas involucradas en las díadas de cuidado. Estos dos 
vacíos se convirtieron en una justificación para dar respuesta, a través de esta 
investigación, a las necesidades urgentes de estas díadas constituidas por el 
binomio cuidador familiar-personas con enfermedad crónica.   
 
 
El conocimiento adquirido como enfermera en formación doctoral ha permitido 
reconocer a las personas como seres humanos que expresan y viven de forma 
particular cada situación de la vida. El contacto con los cuidadores familiares 
permitió reconocer que las personas a quienes cuidan tienen voz y desean 
expresar sus pensamientos y sentimientos; tienen necesidad de escucha, y que un 
proceso de investigación formal desde la enfermería permite expresar un nuevo 
conocimiento para direccionar los enfoques de cuidado al binomio cuidador 
familiar-persona con enfermedad crónica.  
 
 
Una revisión inicial de literatura nacional e internacional con respecto a la 
subjetividad en situación de enfermedad crónica arrojó pocos datos sobre los 
significados encontrados en la experiencia de la persona con enfermedad crónica 
y del cuidador familiar. No aparece descrito cómo se constituye la interacción con 
otros y cuál es el significado del cuidado para el binomio. Lo encontrado acerca de 
significados es abordado para los profesionales de enfermería. No se encontraron 
estudios sobre el binomio cuidador-persona con enfermedad crónica que abarcara 
el contexto del hogar.  
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La relación interpersonal del cuidador familiar y la persona con enfermedad 
crónica no ha sido explorada de forma extensa por la literatura, ni en enfermería ni 
en otras disciplinas; los intentos realizados parten de un solo sujeto. Se ha 
encontrado relación con los significados, vínculos, trascendencia, relaciones 
familiares, continuidad, compromiso, cualidades personales, conocimiento, 
ganancias individuales y colectivas (Farran et al., 1991; Brown et al., 1999; 
Sánchez, 2001)71,72,73 y enriquecimiento (Cartwright et al.,1994)74. Sin embargo, la 
relación entre el binomio no es claro,  en el proceso de cuidado, ni tampoco los 
aspectos que modifican su significado.  
 
 
La revisión de literatura deja ver que el cuidado tiene dos formas de expresión. La 
primera conocida como el “hacer” evidenciado en habilidades para la ejecución de 
acciones de cuidado, en la segunda el “ser” como el que da sentido al cuidado 
dentro de una relación y forman parte de lo intangible, es decir, la subjetividad del 
individuo (Gendron, 1994)75. El hacer ha sido atribuido al cuidador familiar (Walker, 
1995; Quero, 2003)76,77, mientras que el “ser”, por su invisibilidad y ausencia de 
evidencia, no se ha indagado. Explorar la relación interpersonal entre el binomio 
cuidador-persona con enfermedad crónica y su relación con el hacer y el ser 
aportará nuevos conocimientos en este campo del cuidado.  
 
 
Se parte acá de reconocer que los significados permiten aclarar conceptualmente 
lo que integran los constructos, identificarlos en la lingüística individual y en la 
interacción con otros (Corenjo 2004)78. Conocer cómo se concibe el cuidado 
                                                 
71 FARRAN, Carol and KEANE-HAGERTY, Eleaonora. An interactive model for finding meaning through 
caregiving. En: Chinn, Peggy. Antologia del cuidado. National League for Nursing Press. 1991. p. 225-237. 
 
72 SÁNCHEZ, Beatriz, op. cit., p. 9.  
 
73 BROWN, Marie-Annette and STETZ, Kathleen. The labor of caregiving: A theoretical model of caregiving 
during potentially fatal illness. Qualitative Health Research. May, 1991, vol. 9, no. 2. p. 82-197.  
 
74 CARTWRIGHT Juliana et al. Enrichment processes in family caregiving to frail elders. En: Advances Nursing 
Science. September, 1994, vol. 19, no. 1. p. 31-43. 
 
75 GENDRON, Diane. The tapestry of care. En: Advances Nursing of Science. September, 1994, vol. 17, no. 1. 
p. 25-30.  
 
76 QUERO, Aurora. Los cuidados no profesionales en el hospital: la mujer cuidadora. En: Enfermería clínica. 
Noviembre, 2003, vol. 13, no. 6. p. 348-356. 
 
77 WALKER, Alexis; PRATT, Clara and LINDA, Eddy. Informal caregiving to aging family members. En: Family 
Relations. October, 1995, vol. 44, p. 402-411. 
 
78 CORNEJO, Carlos. Who says what the words say?: The problem of linguistic meaning in Psychology. 
Theory & Psychology. February, 2004. vol. 14, no. 1. p. 5-28. 
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(Bohm 1992)79 es un avance; sin embargo, hay atributos que varían de acuerdo cn 
el fenómeno y el escenario cultural (Rincón, 2006)80. Por tradición filosófica, los 
significados se relacionan con lo existencial, lo cual ha sido estudiado por varios 
teóricos Frankl (1985)81, (Leontiev, 2006)82. 
 
 
Conocer los significados de cuidado contextualizando el fenómeno en referentes 
teóricos propios es un punto de partida para el estudio. Sin embargo, es necesario 
evidenciar con investigación la realidad de ese mundo subjetivo para poder 
utilizarlo en intervenciones coherentes con la realidad de la persona con 
enfermedad crónica y el cuidador familiar. Se espera que este descubrimiento 
puntual aporte al cuidado integral para ver al sujeto como un todo y en continua 
interacción con su ambiente.  
 
 
El paso a seguir una vez se describa la construcción de la experiencia de cuidado 
del binomio cuidador familiar-persona con enfermedad crónica será la integración 
entre lo encontrado y las políticas nacionales e internacionales. Este proceso 
requerirá tiempo y aportes que lo justifiquen para quienes tienen la enfermedad 
crónica, y para quienes conviven a diario con ellos. 
 
 
Conocer cómo se ve cada integrante del binomio, cómo ve lo que hace y cómo ve 
lo que es será un aporte útil para fortalecer la disciplina de enfermería que, sin 
duda, tendrá impacto en la calidad de vida de quienes viven en situaciones de 
ECNT.  
 
 
1.3 FORMULACIÓN DEL PROBLEMA  
 
 
¿Cómo es y cómo se constituye el significado del cuidado a partir de la relación 
entre una persona con enfermedad crónica y su cuidador familiar? 
                                                 
79 TRUJILLO, Ramón. Algunas dificultades teóricas de la noción de significado. Analecta Malacitana (AnMal 
electrónica). Revista de la sección de Filología de la Facultad de Filosofía y Letras. España. [en línea] Julio, 
2001, no. 9. p. 95-111. [citado 18 de septiembre de 2006]. Disponible en 
Internet:<http://www.anmal.uma.es/Número9/Trujillo.htm>  
 
80 RINCÓN, Carlos Alberto. Significación. Curso de español como lengua materna. Unidad 10. [en línea] 
Universidad de Antioquia. [Consultado en septiembre de 2006]. Disponible en Internet. 
<http://docencia.udea.edu.co/comunicaciones/bajopalabra/capítulos/Unidad2LaSignificacion.PDF>  
 
81 FRANKL, Victor. El hombre en busca de sentido. Barcelona: Herder, 1985. p. 131. 
 
82 LEONTIEV, Alekséi. The psychological structure of meaning. En: Journal of Russian and East European 
Psychology. May-June, 2006, vol. 44, no. 3. p. 70-82.  
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1.4 OBJETIVO GENERAL 
 
Comprender el significado del cuidado construido a partir de la relación entre la 
díada cuidador familiar-persona con enfermedad crónica. 
 
 
1.5 JUSTIFICACIÓN  
 
 
El impacto epidemiológico de las ECNT en la población adulta y anciana es 
incuestionable, así como la necesidad de las personas enfermas de contar con un 
cuidador, casi siempre un familiar. Conocer la relación e interacción en una  
situación de enfermedad crónica, entre la persona con enfermedad y su familiar 
cuidador principal, puede contribuir a redimensionar la situación. 
 
 
Desde lo social, se justifica el abordaje del binomio como unidad de análisis por 
permitir acercar la práctica de enfermería apoyada en las políticas mundiales que 
proponen un modelo de atención hacia individuos y familias (OMS, 2005)83. Lo 
social comprende al individuo en interacción con la familia y la comunidad, en 
situaciones de ECNT. Los equipos de salud y el sistema tienen propuestas para 
prevenir, intervenir y promover la rehabilitación que se verán favorecidas con el 
aporte que esta investigación da al multisistema de atención. La realidad que vive 
el binomio y lo que deben afrontar con esfuerzo y dedicación, así como el vínculo 
que genere la interacción, pueden retroalimentar de la mejor forma su adecuada 
atención.  
 
 
Se espera que los resultados se relacionen con la política de “atención centrada 
en el paciente” (OMS, 2005)84, por haber indagado en los “valores, preferencias, 
necesidades y experiencia” (OMS, 200585) e intentar “ponerse en el lugar del 
enfermo y ver la enfermedad a través de sus ojos” (McWhinney, 1989, citado por 
la OMS, 2005)86. La metodología cualitativa permite conocer en profundidad esta 
relación y da herramientas para que la OMS confirme, si es del caso, que “los 
                                                 
83 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. Preparación de los profesionales de la atención de salud para 
el siglo XXI. El reto de las enfermedades crónicas. Op. cit., p. 19.  
 
84 Ibíd., p. 25-32.  
 
85 Ibíd., p. 25.  
 
86 McWHINNEY, Ian. The need for transformed clinical method. In: Stewart, Moira and Roter, eds. 
Communicating with medical patients. London, Sage, 1989. citado por ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA 
SALUD. Preparación de los profesionales de la atención de salud para el siglo XXI. El reto de las 
enfermedades crónicas. Ibíd, p. 21. 
 
48 
 
enfermos y las familias se convierten en expertos en los cuidados y necesidades 
de estos, así como en los principales cuidadores” (OMS, 2005 citando a Von Korff 
M  et al., 1997  y Lorig, 1993)87 
 
 
Desde lo disciplinar, el estudio permite a los profesionales de enfermería conocer 
con anterioridad el proceso que el binomio vive, experimenta y dimensiona acerca 
de lo que significa el cuidado y su evolución. También es una oportunidad, para 
redimensionar la forma de dar cuidado en situaciones crónicas de enfermedad por 
parte de este binomio y relacionar lo que, de manera teórica, se ha planteado con 
lo que se aprecia en la realidad de estos sujetos.  
 
 
Desde lo investigativo, este estudio forma parte del trabajo que se viene 
realizando en el Grupo de Cuidado al Paciente Crónico de la Universidad Nacional 
de Colombia y es una contribución desde el nivel de doctorado con un sujeto de 
cuidado integral y familiar determinado por el binomio del cuidador- persona con 
enfermedad crónica, vistos en conjunto. 
 
 
El presente estudio es importante no solo para la enfermería, sino para los 
contextos políticos porque da herramientas teóricas basadas en la experiencia, la 
subjetividad y los significados de cuidado y supera los paradigmas biológicos que 
contemplan la enfermedad como una experiencia desagradable y tormentosa. De 
igual forma, permite reconocer que en el cuidado hay significados propios de las 
labores y como tales deben ser respetadas y fortalecidas por el equipo de salud. 
Enfermería cuenta con la ventaja de ser a quienes la familia identifica y acude con 
mayor regularidad, por lo cual es relevante la comprensión de una vivencia del 
binomio de cuidado en personas con ECNT-cuidador familiar. 
 
 
Resulta novedoso, porque no se conocen estudios que hayan buscado los 
significados de los protagonistas del cuidado no profesional sin quedarse con una 
sola visión, del que cuida o de quien es cuidado. 
 
 
Es útil porque, al analizar la situación de enfermedad crónica y la necesidad de 
cuidado desde el sentir de quienes reciben intervenciones multiprofesionales, a 
veces de manera arbitraria, permite comprender la enfermedad crónica como una 
                                                 
87 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. Preparación de los profesionales de la atención de salud para 
el siglo XXI. El reto de las enfermedades crónicas. Op. cit. p. 26. Citando a: VON KORFF, Michael et al. 
Collaborative management of chronic illness: Essential elements. Annals of Internal Medicine. December, 
1997, vol. 127, no. 12. p.1097–1102, y LORIG, Kate. Self-management of chronic illness: A model for the 
future. Generations. Fall, 1993, vol. 17. p. 11–14. 
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experiencia de vida que requiere la movilización de ingredientes y elementos que 
permiten el crecimiento mutuo y la reciprocidad dentro del binomio persona con 
enfermedad crónica-cuidador familiar; en tal sentido, puede retroalimentar la 
práctica profesional.   
 
 
Los aspectos que más resaltan de este trabajo son comprender el cuidado en la 
situación de enfermedad crónica desde una visión más totalitaria, que supera el 
esquema de la enfermedad al revisar casos con distintas situaciones de 
enfermedad crónica y distintos niveles de dependencia. Por último, reconocer al 
binomio como sujeto de cuidado con necesidades y solicitudes intangibles para 
ser operacionalizadas en propuestas de intervención cercanas a la realidad de 
estas personas es un avance necesario para el cuidado de quienes viven esta 
situación.  
 
 
1.6 DEFINICIONES CONCEPTUALES 
 
 
1.6.1 Significado. Para esta investigación, significado corresponde a lo 
expresado de manera subjetiva por el binomio (persona con enfermedad crónica-
cuidador familiar). El significado se construye alrededor de la labor de cuidado y se 
manifiesta de múltiples formas. El significado puede estar enmarcado en lo 
pragmático, lo existencial o lo simbólico. Lo pragmático es el objetivo social y está 
en las palabras. Lo existencial es parte de la construcción subjetiva, contextual y 
está en la mente en forma de contenido intencional de conciencia, muy 
relacionado con lo simbólico (Cartwright et al., 1994; Cornejo, 2004)88,89.  
 
 
La construcción de significado parte de la concepción del ser humano por cuanto 
este interpreta el mundo de acuerdo con su experiencia y de acuerdo con sus 
necesidades y apetencias. El significado dentro de la experiencia se relaciona de 
forma directa con el sentido de la vida, y difiere de un hombre a otro, de un día a 
otro y de una hora a otra. De igual forma, el significado puede diferir de una 
situación a otra y depende de los sujetos involucrados y el tiempo en que es 
indagado (Frankl, 1985)90. 
 
 
                                                 
88 CARTWRIGHT Juliana . Op. cit., 1994, 31-43. 
 
89 CORNEJO, Carlos. Op. cit., 2004. p. 5-28. 
 
90 FRANKL, Victor. Op. cit., 1985. p. 131. 
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1.6.2 Relación. La relación una interacción interpersonal que involucra a dos 
sujetos, por un periodo. En este caso, la persona con enfermedad crónica y el 
cuidador familiar por un periodo superior a seis meses.  (Tomado y adaptado de 
López, 2001)91. 
 
 
1.6.3 Diada cuidador familiar-persona con enfermedad crónica. El binomio 
cuidador familiar-persona con enfermedad crónica se conforma a raíz de la 
situación de dependencia funcional que es frecuente en la enfermedad crónica. 
Este binomio tiene permanencia en el tiempo, es decir, es duradero y genera 
acciones mutuas a partir de un contrato tácito o explícito de elementos personales 
de los participantes: la persona con enfermedad crónica y el cuidador familiar. 
Esta relación puede ser considerada positiva o negativa a la imagen de los demás. 
Si este binomio tiene interdependencia personal, es decir, una relación en que se 
de la mutualidad y reciprocidad, se conforma una diada (tomado y adaptado de 
Thompson, 1982)92. La diada cuidador familiar-persona con enfermedad crónica 
es un sujeto de cuidado.  
 
 
1.6.4 Situación de enfermedad crónica. Es la condición que presenta una 
persona con enfermedad crónica que le genera limitación para la vida cotidiana y 
puede repercutir de manera directa en su cuidador familiar. Involucra la percepción 
de un suceso, la experiencia, los significados, los sentimientos, los retos, las 
oportunidades, los desafíos y otras vivencias alrededor de la enfermedad crónica 
(Tomado y adaptado de Sánchez, 2002, Álvarez, 2006)93,94. 
 
 
1.6.5 Persona con enfermedad crónica. Para este estudio, se considera que la 
persona con enfermedad crónica es un adulto que presenta de manera inesperada 
o progresiva una condición de salud alterada que ha estado presente por más de 
seis meses y que le genera limitación en la vida cotidiana. La enfermedad crónica  
puede corresponder a diferentes diagnósticos médicos. De manera específica, el 
estudio no incluyó como enfermedad crónica las de origen mental que involucran 
                                                 
91 LÓPEZ CAMPOS, Sandra Patricia. Experiencia de cuidado en casa por personas crónicamente enfermas 
en fase de muerte inminente. Tesis Maestría en Enfermería con énfasis en cuidado al paciente crónico. 
Bogotá: Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermería, 2001. 244 p. 
 
92 THOMPSON, Linda and WALKER Alexis. The Dyad as the unit of analysis: Conceptual and methodological 
issues. En: Journal of Marriage and the Family. November, 1982, vol. 44, no. 4. p. 890-990. 
 
93 SÁNCHEZ, Beatriz. Op. cit.,  2001 
 
94 ÁLVAREZ RAMÍREZ, Leonardo Yovany. Op. Cit. 
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la conciencia en espacio y tiempo de la persona (Barrera et al., 2006a; Curtin & 
Lubkin, 1998; Strauss et al., 1984)95,96,97. 
 
 
1.6.6 Cuidador familiar. El cuidador familiar es una persona adulta con un 
vínculo de parentesco familiar o no, que ha asumido el cuidado directo de la 
persona con enfermedad crónica para apoyarla en los aspectos físicos, 
psicológicos sociales y espirituales de la vida diaria. Este cuidador puede tener 
vínculo familiar, consanguíneo o no, y es quien asume con la persona con 
enfermedad crónica la toma decisiones, ayuda en el proceso de afrontamiento y 
pasa la mayor parte del tiempo con la persona  a su cargo (Diccionario Webster, 
2001 citado por Hunt, 2003; Barrera et al., 2006 a; Hileman, 1992 citado por Hunt, 
2003; Phillip, 1988 citado por Pérez, 1996; Schumacher, 2006; y Ubeda, 
1998)98,99,100,101 (Ver revisión de literatura para conocer las referencias). 
 
 
1.7 SUPUESTOS DE LA INVESTIGACIÓN  
 
 
Las siguientes proposiciones emergieron de la revisión de literatura y de las 
conclusiones de la investigadora al respecto. Esta revisión se presenta más 
adelante en este informe. Como punto de partida para el estudio, la investigadora 
asume que:  
 
 
1. El cuidado puede ser construido entre dos sujetos a través de la relación 
interpersonal.  
                                                 
95 BARRERA, Lucy et al. Habilidad de cuidadores familiares de personas con enfermedad crónica. Mirada 
internacional. En: Aquichan. 2006, vol. 6, no. 1. p. 22-33. 
96CURTIN, Mary and LUBKIN, Ilene. Op. Cit. p. 3-25. 
 
97 STRAUSS, Anselm et al. Chronic illness and quality of life. 2 ed. [Introduction and framework] Toronto: 
Mosby, 1984. p. 1-24. 
 
98 HUNT, Chantal. Concepts in caregiver research. En: Journal of Nursing Scholarship. 2003, vol. 35, no. 1. p. 
27-32. 
 
99 PÉREZ TRULLEN, J.M.; ABANTO, J.; LABARTA MANCHO, J. El síndrome del cuidador en los procesos 
con deterioro cognoscitivo (demencia). En: Atención Primaria. Septiembre, 1996,  vol. 18, no. 4. p. 194 – 202.  
 
100 SCHUMACHER, Karen; BECK, Claudia and MARREN, Joan. Family Caregivers. Caring for older adults, 
working with their families. En: American Journal of Nursing. 2006, vol. 106, no. 8. p. 40-49. 
 
101 Úbeda I, Roca M, García Viñets L. Presente y futuro de los cuidados informales. Enfermería Clínica 1997; 
8(3): 116-120. Citado por: BOVER Bo., Andreu. Cuidadores informales de salud del ámbito domiciliario: 
percepciones y estrategias de cuidado ligadas al género y a la generación. Tesis para optar el título de doctor. 
Universitat De Les Illes Balears. Departament De Ciències De L’educació. 2004. p. 23. 
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2. Los ingredientes de cuidado permiten el crecimiento de las personas (Mayeroff, 
1971)102. 
3. Las situaciones de enfermedad crónica pueden permitir el crecimiento y 
fortalecimiento de las personas. (Cartwright et al., 1994)103. 
4. Las relaciones interpersonales y los elementos del cuidado permiten la 
construcción de significados (Mayeroff, 1971; Travelbee, 1966)104105. 
5. Los significados del cuidado se construyen y pueden ser expresados por la 
persona con enfermedad crónica y el cuidador familiar.  
6. El cuidado en situaciones de enfermedad crónica motiva a la búsqueda de 
significados existenciales y pragmáticos.  
7. Los significados existenciales pueden apoyar el afrontamiento de las 
situaciones de enfermedad crónica (Travelbee, 1966; Farran, 1991)106107. 
8. Los significados pragmáticos apoyan el reconocimiento al valor del cuidador 
familiar.  
9. Las situaciones de enfermedad crónica pueden estar ligadas a procesos de 
crecimiento personal alrededor del cuidado. (Cartwright et al., 1994)108. 
10. La experiencia de cuidado en la ECNT puede hacer que el binomio cuidador 
familiar-persona con enfermedad crónica se modifique.  
                                                 
102 MAYEROFF, Milton. On caring. New York: Harper & Row Publishers, 1971. 
 
103 CARTWRIGHT Juliana . Op. cit., 1994, 31-43. 
 
104 MAYEROFF, Milton. Op. cit. 
 
105 TRAVELBEE, Joyce. Interpersonal aspects of Nursing. 2 ed. Philadelphia: F.A. Davis Company, 1966. 235 
p.   
 
106 Ibid.,  235 p.  
 
107 FARRAN, Carol and KEANE-HAGERTY, Eleaonora. Op. cit. 
 
108 CARTWRIGHT Juliana . Op. cit., 1994, 31-43. 
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2. REVISIÓN DE LITERATURA 
 
 
La revisión previa de la literatura permitió identificar el fenómeno y los vacíos, para 
el caso, fue el cuidado del binomio cuidador familiar-persona con enfermedad 
crónica. En investigaciones cualitativas no se recomienda hacer una revisión 
profunda previa al proceso de indagación ya que puede influir en el análisis de 
datos. Este proceso se realizó para que la investigadora conociera lo existente y 
se contextualizara en el tema, así como para apoyar la justificación de la 
investigación (Munhall, 1986)109. También  está enriquecida con la literatura 
revisada para justificar la discusión.  
 
 
Se realizó una revisión en bases de datos de enfermería, se inició con temas 
relacionados con el área de conocimiento y algunos reportes remitían a la 
investigadora a consultar bases de otras disciplinas.  Se utilizaron bases de datos 
en inglés y en español, proporcionadas por la Universidad Nacional de Colombia y 
otras de libre acceso [Cinhal® (Cumulative Index to Nursing & Allied Health 
Literatura), Ovid, Scielo, Medline a través de Pubmed y Ebsco, y la Biblioteca 
Virtual en Salud de la Organización Panamericana de la Salud, entre otras]. Para 
la revisión crítica y selección de literatura se tuvo en cuenta la relevancia en la 
disciplina, autores con trayectoria en la temática y la actualidad (últimos 10 años). 
 
 
La revisión contempló el cuidado, desde la clasificación dada por Morse en 1996 y 
lo relacionado con el cuidado al binomio eventualmente reconocido como diada, la 
relación interpersonal como escenario y los estudios que la han tomado como 
unidad de análisis. Esta revisión muestra uno de los vacíos encontrados, que fue 
el  abordaje unipersonal en la situación de enfermedad crónica al considerar por 
un lado a la persona con enfermedad crónica y por otro el cuidador familiar. 
Algunos estudios indagaron necesidades, diagnósticos de sus condiciones, 
características e intervenciones.  
 
 
2.1 CUIDADO 
 
 
El cuidado es un concepto multifacético y definido en varios ámbitos, desde las 
corrientes filosóficas existencialistas de Heidegger (1962), Sastre (1972), y Buber 
(1979) y Mayeroff (1971). Estos autores han sido retomados en enfermería por 
teóricas como Roach, Boykin & Schoenhofer y Jean Watson, entre otras.  
 
                                                 
109 MUNHAL, Patricia and OILER, Carolyn. Nursing Research. A qualitative perspective. Norwalk, CT: 
Appleton-Century-Crofts, 1986. p. 125-126. 
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La multidefinición del concepto de cuidado ha hecho que sea considerado según 
McCance (2005) 110, un concepto desarrollado de manera parcial. El nivel de 
madurez según Morse et al.  (1996)111 se da cuando todas las características 
están bien definidas, descritas con claridad, los límites delineados y las 
precondiciones y los resultados están documentados. A continaucion se muestran 
dos panoramas: desde una visión genérica y desde la visión de enfermería.  
 
 
2.1.1 Visión genérica. Es necesario reconocer el origen del concepto en otras 
disciplinas, incluso las naturalistas. En este acercamiento al concepto desde lo 
genérico, se realizará una discusión del origen del mismo para comprender el 
fundamento teórico para la disciplina de enfermería.  
 
 
Desde el orden biológico el concepto según John James Audubon, positivista por 
esencia, habla de la sobrevivencia del ser humano y preservación del estado 
natural, que involucra actos que promueven el cuidado en un ambiente natural, 
donde la comunicación no siempre es necesaria y la relación no es tan importante 
(Diccionario Webster, 1990; Vitz, 1990 citados por Vezau, 1991)112. Este primer 
concepto es el punto de partida que da paso a la evidente evolución existencialista 
del cuidado.  
 
 
En el campo de la educación y la filosofía se destacan varios autores Nel 
Noddings, Milton Mayeroff, Martin Buber y Hans Jonas, cada uno con conceptos 
basados en presunciones de la comunicación, la reciprocidad, mutualidad y 
receptividad.  
 
 
Para iniciar desde la educación, Noddings (1984)113 contempla cuatro elementos 
básicos del cuidado: modelar, dialogar, practicar y confirmar.  Cada elemento es la 
esencia del concepto de cuidado que Noddings propone: la receptividad en 
presencia de dos partes: el que cuida y el que es cuidado. Como proceso 
                                                 
110 MaC CANCE, Tanya. A concept analysis of caring. En: CUTCLIFFE, John et al. The Essential Concepts of 
Nursing. Building blocks for practice. Elsevier, 2005. p. 35. 
 
111 MORSE, Janice et al. Criteria for concept evaluation. En: Journal of Advanced Nursing. 1966, vol. 24, no. 2. 
p. 387.  
 
112 VEAZAU, Toni and SCHROEDER, Carole. Caring approaches: A critical examination of origin, balance of 
power, embodiment, time and space and intended outcome. En: CHINN, Peggy. Anthology on Caring. National 
League for Nursing. Jones & Bartlett Publishers, 1991. p. 1-16. 
 
113 NOODINGS, Nel. Caring: A femenine approach to ethics and moral education. Berkeley: University of 
California Press, 1984. 
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involucra emociones y cambios motivacionales; es una situación poco abstracta, 
más bien es concreta con una situación particular. Por tener un enfoque hacia la 
educación de niños, se considera una meta en sí misma, acompaña el proceso de 
crecimiento y evolución del ser humano.  
 
 
La definición de estos elementos básicos del concepto de Noodings (1996)114 son:  
 
 
Modelar: se alcanza con la experiencia. El cuidador, más que un modelo a seguir, 
ejerce su función y labores para enseñar con el hacer a otros. Se relaciona mucho 
con el componente moral del cuidado.  
 
 
Dialogar: es la búsqueda común de entendimiento; buscar algo determinado. Este 
autor afirma que para tomar decisiones es importante informarse, lo cual es 
realizado a través del diálogo, que no se da en una sola vía de comunicación, sino 
que cada uno pone sobre la mesa la información necesaria para llegar proponer 
salidas a una situación. Es un espacio para conocerse recíprocamente y la meta 
es la capacidad de entender lo que el otro necesita.  
 
 
Practicar: se alcanza cuando se basa en la experiencia con actitud y mentalidad.  
El objetivo es promover un ambiente de cuidado que permita adquirir habilidades 
para continuar en el cuidado.   
 
 
Confimar: este elemento da paso a la reciprocidad y mutualidad del concepto. 
Consiste en alentar su desarrollo; cuando hay errores, propende a escuchar al 
otro. Se basa en una relación de confianza, continuidad y de conocer la realidad. 
Es un acto de amor basado en una relación.  
 
 
Otro concepto importante para este autor es la reciprocidad, que debe 
considerarse en las relaciones jerárquicas entre el que cuida y el que es cuidado. 
Se hace evidente cuando el que cuida hace ver a través de sus ojos la realidad al 
que es cuidado, hasta disminuir esa jerarquía que caracterizaba la relación de 
cuidado. Es una perspectiva más incluyente hacia una relación más cercana de 
amistad.  
 
 
                                                 
114 NOODINGS, Nel. The cared-for. En: GORDON, Suzanne y BENNER, Patricia. Noddings, Nel. Caregiving 
readings in knowledge, Practice, Ethics and Politics. Philadelphia: University Pennsylvania Press, 1996, 
Cap.10. p.160-173. 
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Los conceptos de Mayeroff (1971)115 se basan en la concepción de crecimiento 
mutuo y lo que represente para cada persona y cada acción, denominada 
autoactualización. El cuidado es considerado un fin en sí mismo, un ideal, y no 
una forma de llegar a un futuro final.  
 
 
El cuidado no significa sentirse bien, gustar, reconfortar y mantener, ya que no es 
posible resumir un cierto número de atributos sin sentido, sino que deben estar 
interrelacionados. Este concepto es visto por Mayeroff como una forma de ayudar 
a otro a crecer y actualizarse. Es un proceso, una forma de relacionarse con 
alguien que está en desarrollo, de la misma forma que la amistad. Depende del 
tiempo para llegar a la confianza mutua y a la transformación profunda y cualitativa 
de la relación.  
 
 
Visto el cuidado como relación, requiere re-conocimientos y necesidades previas 
que ayudarán a que la relación sea lo más placentera posible. No debe depender 
o generar una relación de poder que lleve al dominio, sino a la confianza y la 
presencia auténtica, es decir, reconocer que uno está ahí para el otro, 
independiente de la dirección en que vaya, si es desde el cuidador a quien es 
cuidado o viceversa.  
 
 
Uno de los elementos centrales de Mayeroff en el cuidado es “crecer” lo cual 
“incluye aprender en el grado en que uno sea capaz… yo crezco al tener más 
autodeterminación, seleccionar mis propios valores, disciplinarme y auto-
limitarme” (Mayeroff, 1971)116. Este crecimiento se alcanza a través de los ocho 
ingredientes de cuidado, los cuales no intentan ser pasos ubicados de manera 
jerárquica o posición de poder en la díada, sino que están presentes de manera 
constante y como atributos. Estos ingredientes son: conocimiento, ritmos 
alternantes, paciencia, honestidad, confianza, humildad, esperanza y valor. 
 
 
Conocimiento: permite entender las necesidades del otro. Se debe saber “quién es 
el otro, cuáles son sus potenciales y limitaciones, cuáles son sus necesidades y 
qué conduce a su crecimiento; debo saber cómo responder a sus necesidades y 
cuáles son mis propios potenciales y limitaciones” (Mayeroff, 1971)117. Este 
conocimiento, según el autor, debe ser general y específico; implícito (difícil de 
expresar en palabras-sentimiento y acciones) o explícito (lenguaje); y directo e 
                                                 
115 MAYEROFF, Milton. On caring. New York: Harper & Row Publishers, 1971. 
 
116 Ibíd., p. 11.  
 
117 Ibíd., p. 13.  
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indirecto. Este ingrediente también contempla el saber qué y saber cómo, lo que a 
su vez se relaciona con la conciencia del ser humano.  
 
 
Ritmos alternantes: involucra la necesidad de mirar siempre hacia atrás y aprender 
del pasado; es tomar distancia para ayudar mejor al otro. El cuidado no contempla 
un proceso predictivo del ser y el hacer, los ritmos alternantes permiten considerar 
siempre un ritmo diferente, no permanente.  
 
 
Se debe considerar en las situaciones de enfermedad crónica, ya que este tipo de 
situaciones tiene periodos de exacerbación y de remisión que requieren cambio en 
las estrategias de cuidado.  
 
 
Paciencia: muy evidente en las situaciones de enfermedad crónica. Debe darse 
paso a que el otro crezca a su propio ritmo y en su propia forma. “Ser paciente es 
dar el tiempo suficiente para que el otro se encuentre en su propio tiempo… la 
paciencia no es esperar de forma pasiva a que algo ocurra, es participar con el 
otro en donde nos damos a nosotros mismos por completo” (Mayeroff, 1971)118.  
Una persona impaciente se caracteriza porque, además de no dar el tiempo 
suficiente, toma el del otro; así no hay crecimiento mutuo. La paciencia también 
involucra el espacio, que se da para pensar y sentir sin caer en la indiferencia por 
el otro.  
 
 
Honestidad:  ser honesto es ser auténtico; requiere de antemano la ausencia de 
engaño, Es “estar abierto a uno mismo… para cuidar al otro, yo debo ver al otro tal 
como es y no como yo quisiera que sea o sienta que debe ser” (Mayeroff, 
1971)119. Involucra además ser capaz de asumir los propios errores y estar abierto 
a corregirlos; de donde surge el aprender de ellos mismos. Ser honesto también 
implica que no exista una brecha entre lo que se hace con lo que en realidad se 
siente.  
 
 
Confianza: para contar con la confianza se requiere creer en el otro en que puede 
aprender de lo que hace y de sus errores. A veces la confianza hace que se 
mantenga y se cultive el cuidado. También contempla pasar a lo desconocido y el 
temor hacia el reconocimiento del crecimiento del otro, dejar de lado la 
sobreprotección.  Va en doble sentido y su importancia radica en que se sienta 
capaz de cuidarse, cuidar y ser cuidado. 
                                                 
118 Ibíd., p. 17. 
 
119 Ibíd., p. 19. 
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Humildad: implica aprender de quien es cuidado; No hay jerarquías. Ser humilde 
según Mayeroff no implica humillarse; “involucra el comprender que mi cuidado 
particular no está de manera privilegiada… Lo que en últimas importa no es, si mi 
cuidado es más importante que su cuidado, sino que el hombre sea capaz de 
cuidar y tenga algo para cuidar” (Mayeroff, 1971)120. Es mostrarse tal como es, sin 
apariencias ni pretensiones; solo así se llegan a identificar las limitaciones y 
fortalezas propias.  
 
 
Esperanza: muy asociada al pasado, lo que es un error. Debe estar basada en el 
presente, “no debe confundirse con el pensamiento que se desea o con 
expectativas sin fundamentación… esperanza no es la expresión de un presente 
insuficiente en comparación con un futuro prometedor… La esperanza es la 
expresión de un presente vivo con posibilidades, saca energías y activa nuestro 
poder” (Mayeroff, 1971)121. La esperanza y el valor son considerados 
dependientes.  
 
 
Valor: el valor o coraje es ir a lo desconocido, implica confiar en lo que no se cómo 
sucederá, “no es ciego: es informado por la introspección basada en experiencias 
anteriores, y está abierto y es sensible al presente” (Mayeroff, 1971)122. Integra lo 
que en el presente y el pasado haya hecho que se crezca y lo que impulsa a ir 
hacia lo desconocido.  
 
 
En síntesis, cada ingrediente aporta al proceso de crecimiento del ser humano en 
donde se reconocen las potencialidades y limitaciones de cada uno, pensando en 
una relación de cuidado.  
 
 
Para continuar se plantea la perspectiva de Buber (1965)123: el “cuidado es una 
forma de diálogo, el cual emerge de una preparación para ser orientado por otro. 
Este diálogo puede ser hablado o en el silencio” (p. 4). Este autor integra 
componentes existencial del concepto, ya que propone la existencia de una 
intención de establecer una relación mutual de vida.  Involucra moverse más allá 
                                                 
120 Ibíd., p. 24. 
 
121 Ibíd., p. 26.  
 
122 Ibíd., p. 27. 
 
123 BUBER, Martin. Between man and man. New York: Macmillan. 1965. Citado por: VEAZAU, Toni; 
SCHROEDER, Carole. Op. cit., p. 1-16. 
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de los actos de observación y ver más allá de la reflexión, dentro de un nivel de 
conciencia en la cual uno es absorbido por la situación presente.  
 
 
En esta línea Hans Jonas (2001: p 85)124, con una perspectiva evolucionista del 
ser humano, afirma que el cuidado surge de la libertad y la necesidad de 
relacionarse con la naturaleza. Habla de la “trascendencia de la vida” que se 
desarrolla en el constante flujo de energía entre la conciencia interna y la externa 
del proceso vital.  
 
 
Se reconoce en esta primera parte el origen del concepto con varias perspectivas 
que, al igual que el desarrollo del conocimiento de la ciencia y la disciplina, tiene 
bases positivistas donde el elemento central es la supervivencia del ser humano. 
Sin embargo, otras disciplinas como la filosofía y la educación ven el cuidado 
como un proceso, el cual requiere tiempo para su pleno desarrollo, compromiso y 
aceptación de cada uno de los involucrados; su fin último es el crecimiento mutuo 
en un contexto determinado. "Crecer" integra a cada uno de los sujetos 
involucrados con potencialidades y dificultades, que atraviesan distintas 
situaciones en la vida, se mueven en el tiempo, requiere evaluación constante y 
vislumbran al futuro. Cada ritmo de los sujetos es distinto, así como cada situación 
desconocida.  
 
 
El cuidado forma parte de un diario vivir, con múltiples oportunidades de 
crecimiento personal y en él cumple un papel importante cada uno de los sujetos 
involucrados, con una tendencia hacia la reciprocidad y la mutualidad. La 
diferencia está en cómo se aprecia desde la experiencia de una situación de 
enfermedad crónica más allá de lo instrumental, qué ingredientes están presentes 
y cómo actúan para crear o modificar significados.  
 
 
Estas perspectivas relativamente opuestas son el reflejo de la evolución del 
concepto. Para la enfermería, este desarrollo se convierte en la base al sujeto de 
cuidado.  
 
 
2.1.2 Visión de enfermería. Desde la literatura de enfermería, el cuidado es 
parte integral de la práctica profesional y es el objeto de conocimiento de la 
disciplina. En esta parte se tratará de exponer algunos conceptos que ha 
                                                 
124 JONAS, Hans. The phenomenon of life: Toward a Philosophical Biology. Northwestern University Press 
(reimpreso), 2001. p. 85.  
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considerado la enfermería para tener un debate alrededor y considerar si este 
puede ser cambiado por el metaparadigma de enfermería (Fawcett, 1984)125.  
 
 
Para esta revisión se tomó en cuenta lo que Morse et al. (1990)126 identificaron en 
las cinco dimensiones esenciales para comprender el concepto de cuidado en la 
enfermería: el cuidado como rasgo humano, el cuidado como imperativo moral, el 
cuidado como afecto, el cuidado como interacción personal y el cuidado como 
intervención terapéutica.  
 
 
2.1.2.1 El cuidado como rasgo humano. El cuidado como rasgo humano 
reconoce la relación con la naturaleza del ser humano, la ve como algo inherente, 
universal, es el fundamento de la sociedad humana, y necesario para la 
supervivencia. Para Leininger (1988), el cuidado “en el sentido genérico se refiere 
a aquellos actos de asistencia, ayuda o facilitadores hacia otro individuo o grupo 
con necesidades evidentes o anticipadas de aliviar o mejorar su condición humana 
o forma de vida” (Cohen, 1991)127.   La diferencia con el cuidado profesional se da 
por los “comportamientos, procesos o patrones cognitivos y culturalmente 
aprendidos que capacitan o ayudan a un individuo, familia o comunidad a mejorar 
o mantener una condición o estilo de vida favorablemente saludable” (Cohen, 
1991)128. Esta autora ha integrado el cuidado en las prácticas culturales del ser 
humano, dando muestra de la realidad naturalista del concepto.  
 
 
Roach afirma que “el cuidado es un modo humano de ser” (Roach, 1997)129, “no 
es simplemente una respuesta emocional o actitudinal, es un camino total de ser, 
de relacionar o actuar; una calidad de inversión y compromiso con el otro –sea 
persona, idea, proyecto, cosa; es ser en sí mismo” (Roach, 1984)130. Con Roach 
                                                 
125 FAWCETT, Jaqueline. The metaparadigm of Nursing: Present status and future refinements. En: Image 
Journal of Nursing Scholarship. 1984. vol. 16, no. 3. p. 84-87. 
 
126 MORSE, Janice et al. Concepts of caring and caring as a concept. En: Advances Nursing Science. 
September, 1990, vol. 13, no. 1. p. 1-14.  
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Grune & Stratratamienton, 1988. citado por COHEN Judith. Two portraits of caring: A comparison of the artists, 
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MACCANCE, Tanya. A concept analysis of caring. En: CUTCLIFFE, John et al. The Essential Concepts of 
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(1997)131, el concepto empieza a adquirir elementos de la espiritualidad y la 
tradición religiosa de la disciplina. El cuidado para ella es parte del desarrollo 
humano a través de la vida, similar a lo que se hace con un infante. Dice que hay 
varias formas de hacerlo; lo que nos une con otros es que lo hacemos con seres 
humanos.  
 
 
Boykin y Schoenhofer (1993) desarrollaron su teoría alrededor de cuatro 
enunciados fundamentales que reconocen las condiciones humanas como un 
proceso de vivir sustentado en el cuidado. El ser humano es un ser auténtico que 
es capaz de crecer en el cuidado momento a momento y la noción de este se 
refleja en saber que el crecimiento es través de la vida. Como proceso involucra 
dos sujetos, que no tienen orden jerárquico frente a funciones específicas, sino 
que cada uno pone su ser en un momento para el crecimiento mutuo. Cuando la 
persona se siente cuidada por sí misma o por alguien, siente protección, compañía 
y está lejos de manifestaciones dolorosas que son provocadas por la enfermedad. 
“Aunque nuestra naturaleza humana es cuidadora, la expresión total de esta 
capacidad varía con la experiencia vivida de ser humanos y el proceso de aflorar 
esta capacidad, puede ser nutrido a través del respeto y la preocupación por la 
otra persona como persona” (Boykin et al., 2001)132. 
 
 
La definición tácita de cuidado según las autoras es:  
 
 
Una presencia intencional y auténtica de la enfermera con otro, quien 
es reconocido como persona que vive y crece en el cuidado. Es a 
través del entendimiento, la apreciación y estar abierto al camino 
estético que la plenitud de la situación de enfermería es conocida…es 
nutrir a las personas que viven el cuidado y crecen en el cuidado… el 
cuidado está siendo vivido por cada una de las personas 
comprometidas momento a momento… y en donde el cuidado entre la 
enfermera y quien es cuidado fortalece la condición humana… (Boykin, 
et al., 2001)133.  
 
 
                                                 
131 ROACH, Simone. Caring from the Heart: The convergence of caring and spirituality. New York: Paulist 
Press, 1997, p. 7.  
 
132 BOYKIN, Ann y SCHOENHOFER, Savina. Op. cit., 2001. p. 3.  
 
133 Ibíd., p. 59.  
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Para Benner y Wrubel (1989, p. xi)134, el “cuidado es el camino para estar en el 
mundo”. Desde esta perspectiva, la base ontología de supervivencia es 
intencional, es decir, se puede llegar también a encontrar el “no cuidado”; por 
ejemplo, las experiencias frías y crueles en una relación. En esta intencionalidad 
de cuidar o no está la experiencia y la adquisición de competencias. Benner 
(1996)135 afirma que el cuidado requiere sentimientos y habilidades de conexión y 
participación, así como el conocimiento para cuidar y sus habilidades (p. 44).  
 
 
Marylin Ray (1989)136 retoma conceptos de varios enfoques teóricos y expresa 
que el cuidado en un sentido organizacional debe basarse en una parte vital de la 
estructura de totalidad de los humanos y es el elemento unificador del núcleo de la 
disciplina en las dimensiones ética, religiosa/espiritual, económica, legal y 
tecnológica/fisiológica. Estas no solo están presentes en el contexto de quienes 
ejercen enfermería, sino también en los seres humanos.  
 
 
El cuidado como rasgo humano está relacionado con el concepto genérico ya 
descrito. La perspectiva de enfermería es la traducción de los elementos básicos 
hacia el quehacer de la práctica; tomar la experiencia de los profesionales de 
enfermería como personas para cuidar en situaciones de la vida diaria, de salud y 
enfermedad. En este sentido, tiene relación directa con el componente moral y de 
afecto que se describirá más adelante.  
 
 
2.1.2.2 El cuidado como imperativo moral. El cuidado como imperativo 
moral apunta hacia la dignidad y el respeto del paciente como persona, la 
preocupación por hacer el bien; la reciprocidad e interacción hacia la 
perseverancia de la humanidad; involucra la existencia y el sentido de la existencia 
y las experiencias del profesional de enfermería.  
 
 
Para Watson (1988)137, el ideal y el valor del cuidado no es una cosa suelta, sino 
un punto de inicio, un estadio, una actitud que puede ser deseada, intencionada, 
con compromiso y juicio reflexivo que se manifiesta en actos concretos. El cuidado 
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humano en esta dimensión trasciende el acto y va más allá de la acción de la 
enfermera. Es una interacción humana, de carácter transpersonal, intencional, 
única que se da en un contexto cultural con un fin determinado y refuerza o 
reafirma la dignidad humana (Watson, 1988)138.  
 
 
En 1979 Watson et al.,139 construyeron un modelo de cuidado con cinco 
categorías: 1. tratar al individuo como persona; 2. preocupación  y empatía; 3. 
características personales de la enfermera; 4. proceso de comunicación; y 5. 
esfuerzo extra. Con cada característica el profesional de enfermería se hace más 
importante y especial para el cuidado de las personas.  
 
 
El cuidado transpersonal descrito por Watson (2005)140 es una extensión y 
amplitud de su teoría, que integra la intencionalidad y la conciencia. Esto se 
traduce en la búsqueda de un momento de cuidado para establecer la relación en 
el campo unitario del ser (mente/cuerpo/espíritu/naturaleza/universo), dando así 
una visión de totalidad comparatible con la perspectiva de Martha Rogers.  
 
 
De igual forma, el cuidado humano involucra valores, deseos y compromiso para 
cuidar, entender las acciones y las consecuencias. Como valor moral apunta a 
proteger y aumentar la dignidad humana, permitiendole determinar su propio 
significado y dando así libertad de pensamiento y voluntad (Watson, 1988)141. 
 
 
Para Fry (1994)142, el cuidado es encargarse de la protección, el bienestar o 
mantenimiento de algo o de alguien. Aquí hay una relación con la intimidad dentro 
de las relaciones de cuidado, tanto del que lo recibe como el pone su ser con  
sinceridad para ofrecerlo. La intimidad tiene relación directa en las relaciones 
diádicas es un predictor de los cambios positivos (Kadner, 1994)143.  
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Sally Gadow (1980)144 reafirma esta concepción de dignidad y, con la visión 
subjetiva de la realidad, afirma que el cuidado es un fin en sí mismo y es la 
máxima forma de compromiso con los pacientes. Implica también el hecho de no 
hacer nada cuando así lo determina el otro. Es también llegar a compartir con el 
paciente los significados de la experiencia de salud, enfermedad, sufrimiento o 
muerte (p. 81). 
 
 
El cuidado como imperativo moral reúne los motivos por los que un sujeto puede 
cuidar a otro. Muchos de estos se basan en perspectivas existenciales y éticas en 
el marco filosófico ontológico del ser humano.  
 
 
2.1.2.3 El cuidado como afecto. La tercera dimensión con el cuidado como 
afecto se relaciona con los sentimientos. Se considera una emoción, sentimiento 
de compasión, empatía y dedicación. Para Bevis (1989)145, el cuidado implica 
crear un ambiente amoroso que favorece el desempeño; es un sentimiento de 
dedicación al otro y autoactualización de manera permanente. Forrest (1989)146 la 
relaciona con la presencia emocional y mental que involucra las experiencias de 
los pacientes y el  sentimiento de protección.  
 
 
El afecto tiene sus raíces en los sentimientos de protección y de dedicación al 
otro. Kristen Swanson (1991)147 lo define con cinco componentes: el conocimiento, 
el estar con, el hacer por, permitir y mantener confianza.  Este enfoque se 
relaciona en especial para ambientes muy tecnificados y alrededor de la 
maternidad donde el ‘amor’ forma parte intrínseca de favorecer ambientes de 
cuidado (Swanson, 1990)148. 
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El cuidado como afecto permite la relación empática de cuidado, llegar a identificar  
los sentimientos propios con los del otro; también se relaciona con la intimidad ya 
descrita. El fin último es alcanzar el acoplamiento en la relación de cuidado.  
 
 
2.1.2.4 El cuidado como interacción personal. La cuarta dimensión como 
interacción personal involucra comunicación, confianza, respeto, compromiso y 
reciprocidad. Para Benner et al. (1996)149, las enfermeras expertas involucran el 
conocimiento de las personas a quienes cuidan para el desarrollo de habilidades 
que permiten identificar en las personas el patrón típico de respuestas, identificar 
la historia y la forma en que la enfermedad  condiciona la historia del paciente 
apoyado en conocimiento clínico anticipado. Se da así el juicio clínico, que es 
llegar a entender los problemas, las impresiones o las preocupaciones de los 
clientes/pacientes. Es atender a la información reciente y responder en forma 
interesada y comprometida en el marco de una relación interpersonal.  
 
 
Para Travelbee (1966)150, el cuidado enfermero es un proceso dinámico y 
comprensivo que tiene en cuenta la persona, la familia y las comunidades. El foco 
de enfermería  es el proceso interpersonal, que involucra seres humanos y busca 
comprenderlos desde una perspectiva personal. No considera involucrar 
suposiciones y razones a priori, sino que se basa en la esencia del significado.  
Este enfoque enfermería ayuda a prevenir y afrontar la experiencia de la 
enfermedad y el sufrimiento, situaciones que, se ha visto, dan sentido a esta 
experiencia. Como proceso contempla cinco fases: el encuentro original, la 
revelación de identidades, la empatía y la simpatía. El fin último será la  
compenetración entre el paciente y la enfermera, es decir, dos sujetos que lo 
permiten tienen la oportunidad de crecer como personas.  
 
 
El cuidado como interacción forma parte de la relación del ser humano con el 
entorno, la capacidad que tiene un sujeto (cuidador) para interpretar las 
necesidades del otro a través de la comunicación, la negociación y el intercambio 
de elementos para tomar decisiones.  Se debe decir también que una interacción 
es un espacio de encuentro donde la relación de cuidado es posible.  
 
 
2.1.2.5 El cuidado como intervención terapéutica. La ultima dimensión como 
intervención terapéutica involucra metas a  alcanzar. La satisfacción con el 
                                                 
149 BENNER, Patricia; TANNER, Christine and CHESLA, Catherine. Expertise in nursing practice. Caring, 
Clinical Judgment, and Ethics. New York: Springer, 1996. p. 46.  
 
150 TRAVELBEE, Joyce. Interpersonal aspects of Nursing. Op. cit., p. 5-6.  
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cuidado es parte de la meta. Wolf et al. (1998)151 definen un instrumento que se 
basa en el proceso interactivo en momentos de vulnerabilidad compartida desde 
cada perspectiva: el profesional de enfermería  y el paciente.  Larson (1987)152 
complementa esta perspectiva con algunos elementos de la competencia técnica 
desde las perspectivas del paciente y el profesional de enfermería.  
 
 
El bienestar sentido cuando el paciente es parte de cada situación es tenido en 
cuenta como meta. Montagu (1978)153 y Aguilera (1967)154 consideran que otra 
meta del cuidado es tener un buen nivel de observación, utilizar el toque 
terapéutico y la estimulación como forma de comunicación. 
 
 
Para Orem (1985)155, el cuidado está en una estructura interpersonal como “una 
persona encargada de ayudar a otra persona a satisfacer sus necesidades”.  En 
esta perspectiva el profesional de enfermería puede estar involucrado en la 
interacción y la relación de cuidado entre dos personas, o asistir cuando se hace a 
través del autocuidado. Este es definido por la autora como "la producción de 
acciones dirigidas a sí mismo o al ambiente para regular el propio funcionamiento 
en los intereses de la vida de uno mismo, el funcionamiento integrado y el 
bienestar".  
 
 
Desde la perspectiva terapéutica se puede decir, que el fin último es la 
congruencia entre las acciones de enfermería y las necesidades percibidas de los 
pacientes. La búsqueda de esta congruencia puede ser a través de la formulación 
de instrumentos y de entrevistas abiertas que permitan el reconocimiento de 
patrones y elementos para la elaboración de planes de cuidado. Así como también 
el mantenimiento y soporte de relaciones e interacciones que fortalezcan esa 
característica rasgo para fortalecerse como ser humano.  
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Abordar en esta investigación el cuidado desde enfermería permite identificar 
algunos elementos del cuidado que están presentes en la interacción, pero se 
desconoce si lo están en la no profesional. Muestra de ello es la permanente 
referencia y contextualización de lo que se hace en el hogar, por ejemplo, en los 
cuidadores de personas con enfermedad crónica (Barrera et al., 2006c)156. Utilizar 
de manera analógica el concepto dado desde enfermería ha permitido  
contextualizar la investigación en el campo. 
  
 
La visión de enfermería frente al cuidado ha mostrado una evolución paralela al 
desarrollo de las visiones mismas de enfermería. Hay perspectivas que pueden 
relacionarse o partir de la sobrevivencia y estar en cuidado como rasgo humano. 
Sin embargo, la evolución del concepto de ser humano a través del desarrollo 
teórico lo reconoce como un agente transformador de sí mismo con posibilidades 
de crecimiento, en un ambiente de reciprocidad y mutualidad que contempla una 
interacción y hasta una relación de cuidado.  
 
 
En la tendencia más reciente de la enfermería, se ha desarrollado la visión unitaria 
donde el ser humano es parte e interactúa con el universo para cuidar y cuidarse 
como un todo, es también la evidencia de la calidad del cuidado participativo que 
propende por moverse de forma sincrónica con movimientos dinámicos para 
relacionarse, reconocer la historia de vida única y la diversidad de opciones de 
vida (Newman et al., 2008)157 . Esta visión permite condensar las anteriores por el 
espacio para la interconexión que favorece el crecimiento y aumento de la 
conciencia con ‘amor’, asumiendo que así uno es capaz de unir a los seres 
humanos y alcanzar estados de sanación.  
 
 
En respuesta al debate si el cuidado es central en la disciplina de enfermería, aun 
hay discrepancias. Como se ha visto, cada vez surge un nuevo aditamento del 
concepto que organiza y ejemplifica las formas de expresión. Sin embargo, no 
debe desconocerse el desarrollo alrededor del concepto que ha permitido su 
operacionalización en la práctica, la educación y la investigación. Responder a si 
es necesario cambiar el concepto de metaparadigma ‘enfermería’ por ‘cuidado’ 
forma parte de la madurez de la disciplina y la concepción de ciencia de cuidado. 
Sin embargo, no es pertinente forzar un hecho como este, sino aportar a 
comprender su significado en distintos y diversos contextos donde esté presente 
para definir sus límites. Esta investigación es un acercamiento en un contexto 
                                                 
156 BARRERA, Lucy; SÁNCHEZ, Beatriz y PINTO, Natividad. Evaluación de un programa para fortalecer a los 
cuidadores familiares de enfermos crónicos.  Op. cit. p. 54-58. 
 
157 NEWMAN, Margaret et al. The focus of the discipline revisited. En: Advances in nursing Science. 2008, vol. 
31, no. 1. p. 16-27.  
 
68 
 
poco indagado, como las diadas, que dará herramientas a los profesionales de 
enfermería para ejercer su cuidado coherente con la realidad alrededor de la 
experiencia de la enfermedad crónica.  
 
 
En resumen de esta sección, una visión desde otras disciplinas proporciona el 
marco general de desempeño del ser humano en el mundo. Como tal este se 
desarrolla, evoluciona y cambia, lo cual sucede en parte a través del cuidado. 
Encontrar opciones en este proceso ha sido para enfermería un foco de interés. 
Existen algunos teóricos que desde los años sesenta intentaron involucrar el 
concepto y aportar algunos atributos y dimensiones. Otros hicieron análisis y 
crítica al concepto y organizaron la producción científica alrededor. Los aportes de 
unos y otros han sido significativos. Tener en la actualidad cierta claridad de la 
importancia del concepto para la disciplina es una ganancia; sin embargo, se 
puede caer en olvidar lo básico y fundamental en la realidad. Un nuevo 
acercamiento al cuidado en situaciones de enfermedad crónica puede dar 
opciones de sincronía entre lo profesional y lo no profesional. No hay que 
desconocer que el fin último de la enfermería es tener en cuenta la experiencia de 
las personas en el escenario donde el cuidado se desarrolla.  
 
 
Estas definiciones resultan importantes para el cuidado en situación de 
enfermedad crónica porque demarcan y puntualizan el ideal del cuidado de 
enfermería. La relación existente entre lo mencionado desde otras disciplinas no 
es muy diferente a la que plantea la enfermería. Existen convergencias como el 
crecimiento, el nutrirse, la condición humana y estar en el transcurso de la vida. La 
Enfermería contribuye a fortalecer al ser humano, busca dar presencia auténtica y 
debe tener en cuenta experiencias y significados que dan sentido a la existencia 
en una relación de cuidado.  
  
  
La conjugación de los dos enfoques presentados es un espacio para encontrar la 
respuesta a los vacios producidos por la baja cobertura en salud. El apoyo 
inminente en la familia en procesos de remisión es la oportunidad para ver la 
existencia de díadas, que si bien no han sido muy reconocidas, podrían ser 
consideradas sujeto de cuidado y darles acompañamiento como parte 
fundamental del sistema que enmarca a esta experiencia de la salud humana.  
 
 
2.2 BINOMIOS Y DÍADAS DE  CUIDADO 
 
 
Lo que este tema pretende mostrar son algunas, propiedades reportadas acerca 
de la  relación de cuidado y la conformación de diadas alrededor de la reciprocidad 
y la mutualidad de un binomio compuesto por la persona con enfermedad crónica 
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y su cuidador familiar.  Se parte de reconocer que el cuidado, visto como una 
opción del desarrollo humano, siempre requiere dos personas. En el caso del 
autocuidado, requiere un diálogo interno con el propio ser; si es un cuidado 
afectivo e instintivo, requiere por lo menos dos personas con vínculo familiar, de 
amistad o compromiso.  
 
 
Una relación implica “una conexión, entre una clase de entidades que tengan por 
lo menos dos miembros” (Orem, 2001158, p. 102). En este sentido, se puede decir 
entonces que la relación va más allá de la interacción. Esto fue ilustrado por 
Travelbee (1966)159 en la relación enfermera-paciente cuando afirma que es 
“primariamente una experiencia o serie de experiencias entre una enfermera y un 
paciente o un individuo como un miembro de la familia o del paciente que necesita 
un servicio del profesional de enfermería. Las características principales de esta 
experiencia es que las necesidades del individuo (o el miembro de la familia) son 
alcanzadas por enfermería” (Travelbee, 1966, p. 125).  
 
 
Ser una díada, según Thompson et al. (1982)160, representa tener permanencia en 
el tiempo, es decir, ser duradero, tener presencia de acciones mutuas y un 
contrato de elementos personales de los dos participantes; la principal 
característica de la díada es la interdependencia personal, es decir, mutualidad y 
reciprocidad a través de la relación interpersonal.  
 
 
Los procesos interpersonales se basan en un intercambio de energía e 
información entre los dos sujetos de la díada y tienen presencia de opciones de 
crecimiento. Watson (1988)161 denomina este proceso como transpersonal más 
que interpersonal; lo transpersonal se refiere a la relación intersubjetiva humano a 
humano. Este tipo de relación alcanza la autotrascendencia creada a través de los 
movimientos, sentidos, toques, sonidos, palabras, colores y formas en que se 
transmite y refleja la condición de la persona. Lo transpersonal también involucra 
el ser capaz de entrar en la experiencia de la otra persona. Las situaciones de 
enfermedad crónica y las experiencias de ser cuidadores permiten y promueven lo 
intersubjetivo y lo transpersonal del cuidado para encontrar una opción por 
conocer los mecanismos de intercambio desde las dos partes de la díada.  
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Al reunir estos dos puntos, se puede afirmar que la relación involucra a un binomio 
en el cual se involucran dos “sujetos”. El aceptar la condición de sujetos versus 
objetos es un paso para empezar a concebir la ‘díada’. Esta diada es, a su vez,  
un sujeto de cuidado, en donde enfermería podría intervenir alrededor de una 
situación de enfermedad. Esta investigación aporta en ese sentido un 
acercamiento inicial al fenómeno en el contexto latinoamericano. Para comprender 
la importancia que tiene la díada como sujeto, a continuación se detallan 
elementos básicos de la relación de cuidado que ella vive.  
 
 
2.2.1 Elementos de la relación de cuidado. Pallett (1990)162 afirma que la 
reciprocidad es el principal motivador para cuidar y que este tipo de relación debe 
basarse en la gratificación, el compañerismo, la responsabilidad filial y la calidad 
de las relaciones anteriores a la enfermedad. Propone además que se atiendan 
los cambios de la red social que reducen la relación entre el cuidador y la persona 
cuidada. Este autor también resalta la importancia de conocer el tipo de relación 
existente: si son esposos, adultos jóvenes, hermanos o parientes lejanos, en 
especial por las múltiples actividades adicionales que el rol de cuidador genera, 
dando paso al estrés y disminución de calidad del cuidado.  
 
 
Para que el cuidado sea posible, requiere ambiente propio con elementos básicos, 
creados y nutridos mediante el proceso como tal.  Fareed (1996)163 identificó la 
confianza como un elemento de la experiencia de cuidado, el cual se acompaña 
de la percepción del ambiente, el estar con, la recepción de información, el 
conocimiento de los hechos, las aptitudes interpersonales, el estar ahí, las 
habilidades de comunicación, el ser cuidado, la confirmación del optimismo y el 
trato humano.  
 
 
Otro elemento, como se mencionó, es  la competencia interpersonal que 
Fosbinder (1994)164 describe luego de un abordaje cualitativo de comparación 
constante donde las percepciones del paciente al cuidado de enfermería 
comprendían cuatro categorías que hacen de la relación una realidad. Estas son: 
traducir mediante la información, explicación, instrucción y enseñanza. Lograr 
conocerlo con actos como el compartir, el humor, el reír, ser amigos, conectarse; 
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establecer confianza a través de la anticipación de necesidades, ser asequible, 
desarrollar la verdad, amar lo que se hace; e ir más allá es llegar a ser verdaderos 
amigos y aceptarse de manera incondicional.  
 
 
Cartwright et al., (1994)165 indagaron el proceso por el que las díadas crean 
significado o ven la situación placentera al cuidar de ancianos frágiles, con un 
abordaje de  teoría fundamentada plantearon un proceso de enriquecimiento para 
explicar cómo algunas familias usan las experiencias placenteras o significantes 
en sus roles de ser cuidadores con antecedentes y factores consecuentes está 
asociados a este proceso. También lo relacionan con  la mutualidad como parte de 
la calidad del cuidado. Con estos resultados, proponen que los profesionales de 
enfermería asistan a las familias con intervenciones que aumenten el significado y 
la satisfacción para dar cuidado de manera placentera y estética.  
 
 
Según López (2001)166, por lo general, las personas buscan y desean estar cerca 
de otros. La relación de cuidado involucra el compartir con la persona alrededor 
del mismo, permite una capacidad y disposición para autocuidarse y lograr 
efectividad de la relación establecida con otros. 
 
 
Para el Grupo de Cuidado de la Universidad Nacional de Colombia (1998)167, la 
interacción recíproca es parte de esta relación; significa un encuentro de seres 
humanos diferentes con sabidurías y mentalidades que cada uno ofrece en el 
encuentro. El cuidador da su ser total, sus conocimientos, observaciones y 
percepciones, consciente en la contemplación de un ser humano susceptible y 
vulnerable en el momento. Una relación debe tener en cuenta el ambiente de 
cuidado que favorezca la prioridad, el pudor y la unicidad de cada ser humano. De 
igual forma, el momento de cuidado ofrece la ampliación de la conciencia ante la 
realidad aparente de cada ser humano en un momento desencadenante y 
multidimensional.  
 
 
Para Pinto (1998)168, la comunicación es un elemento importante en las relaciones 
interpersonales; en el cuidado cobra importancia por permitir reconocer al ser 
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humano como tal, alcanzar ambiente de confianza, libertad y seguridad, adaptarse 
al otro y establecer una posición de escucha. A través de las palabras se  busca 
establecer la relación interhumana, intersubjetiva y recíproca, con interrelación de 
sentimientos y pensamientos. La escucha como elemento de la comunicación 
resulta importante por la necesidad de dejar de lado el orden jerárquico; cada uno 
tiene oportunidad para expresarse.   
 
 
La retroalimentación del cuidado es básica, de ahí que  Jakobsson, Halberg y 
Loven (1997)169 identificaran que los receptores pasivos del cuidado 
experimentaban más necesidades de cuidado insatisfechas. Lo que confirma el 
hecho de que un cuidado unilateral no garantiza el éxito de las intervenciones. De 
igual forma, si se decide entrar en una relación, pero en el transcurso existe 
negligencia, ineficiencia, indiferencia o abuso, se podrá decir que a partir de ese 
momento no hay actos de cuidado (Villalobos, 1998)170.  
 
 
Una relación es el espacio propicio del acto de cuidado, el cual debe  contener 
objetivos claros que apunten al bienestar y crecimiento del otro a través del 
cuidado recíproco. Cuando no hay retroalimentación, no se podrá considerar una 
relación de mutualidad y reciprocidad. Según Morse (1991)171, cuando la 
enfermera es reacia o incapaz ante su compromiso con el paciente, se desarrolla 
una relación unilateral que da pie a comportamientos manipulativos e 
incrementará el compromiso de la enfermera en la relación. Si el paciente se 
resiste a confiar en la enfermera y a aceptar su relación de enfermedad, mostrará 
comportamientos difíciles como escaparse o esconderse. De acuerdo con 
Montemuro et al. (1994)172, con ese distanciamiento se afecta la planeación de 
actividades de cuidado para las personas con enfermedad crónica.  
 
 
En resumen, hay elementos esenciales dentro de una relación que van desde lo 
que motiva el cuidado hasta lo que debe ponerse en el tapete de una experiencia 
subjetiva. Pasar de ser un binomio a ser una díada es adentrarse en una relación 
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de mutualidad. Más que lo material, involucra elementos intangibles que permiten 
el efecto deseado del cuidado: ‘crecer, evolucionar y trascender’. Concebir la 
relación de cuidado evidenciar la existencia de más de una vía de comunicación y 
de acción. Al inicio pueden influir los niveles jerárquicos, como el tipo de vínculo; 
sin embargo, en la medida en que se reconozcan como díada en una relación de 
cuidado, se desdibujan las jerarquías y se encuentran los elementos 
mencionados. 
 
 
Es de notar que desde enfermería se ha realizado poca investigación con díadas y 
que  aún hace falta conocer cómo son las interacciones entre el cuidador familiar y 
el receptor de cuidado (Archbold et al., 1990)173. Resulta paradójico encontrar que 
hay estudios adelantados con binomio que afirman ser con díadas, cuando la 
persona con enfermedad crónica sufre una demencia, ya que para lograr la 
interacción de díada  parece indispensable que sean personas con capacidades 
cognitivas intactas. 
 
 
2.2.2 Estudios de relaciones en díadas. Partir de reconocer que las situaciones 
de enfermedad crónica involucran al binomio persona con enfermedad crónica-
cuidador familiar, induce a pensar en una interacción en la necesidad de 
comunicarse, relacionarse y depender de la calidad de este vínculo para llegar a la 
reciprocidad y la trascendencia. Lograr el éxito de las intervenciones que se 
realicen dependerá en gran medida de lograr reconocer esta experiencia de vida. 
 
 
Hay un debate metodológico frente a los análisis realizados en estudios de diadas,  
donde distintos autores hacen un llamado a considerar desde el inicio claridad 
conceptual y consistencia de las propiedades individuales y de la relación. 
Thompson et al. (1982)174 resumen que hay datos de primer orden y segundo 
orden; los primeros parten de sí mismo (de una parte de la díada); los segundos 
son inferencias que hacen los investigadores con base en lo que responde uno o 
los dos miembros de la díada. La invitación es que se considere la diversidad de 
construcción de la díada, antes que tender a la generalización e ir más allá de una 
construcción particular.  
 
 
Reconocer los aportes desde lo cuantitativo muestra tendencias de investigación 
en díadas. Los datos de primer orden permiten valorar características 
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demográficas, rasgos de personalidad, cualidades físicas, necesidades, actitudes 
y comportamientos instrumentales y expresivos. Los datos de segundo orden 
evalúan el grado de acuerdo, similitud, complementariedad, reciprocidad, 
mutualidad e interdependencia. La vía escogida aporta a la investigación en esta 
área. Sin embargo, debe tenderse a la valoración de datos con enfoques 
cualitativos, ya que hay muy poco sobre este tema descrito en la literatura y esto 
sin duda ofrece apenas la descripción elemental para comprender el fenómeno y 
determinar cómo se comporta este sujeto de cuidado.  
 
 
Lyons et al. (2002)175 parten de reconocer la necesidad de hacer investigación en 
díadas, aunque por el enfoque se da a través de uno solo de sus miembros. A 
partir de reconocer el proceso de conformación de la díada que cuida, desde las 
dos perspectivas: la de la persona cuidada y el responsable de cuidar, 
comprobaron la existencia de cohesión, satisfacción, tensión y conflicto de la 
díada. Utilizaron dos muestras de estudios hechos con anterioridad y reclutaron 
178 díadas. La investigación concluye que no hay relación entre lo que dice el 
cuidador y lo que dice el receptor. Hay una relación estresante y tensionante que 
afecta en gran medida la salud física y genera depresión en el cuidador. Según 
ellos, los cuidadores requieren mayor soporte emocional e instrumental. A veces, 
cuando se cuenta con este, no es percibido de la misma manera en cada 
individuo. Concluyen también que en el proceso de la díada confluye el pasado y 
el presente de la relación y que el estrés influye en la medición de la situación de 
cuidar.  
 
 
Dos de los investigadores del anterior reporte en un análisis posterior (Lyons et al., 
2005)176 analizan la pertinencia de los modelos multinivel de dar cuidado y 
sugieren que se revise la relación entre el objetivo y el origen de los datos.  
Proponen que para futuros proyectos de investigación, se indaguen en el nivel de 
la díada (correlación intra-clase) o en el nivel de similitud y dirección de las 
diferencias entre los miembros de la misma.  
 
 
En cuanto a intervenciones alrededor del cuidado en el VIH/SIDA, Pakenham et al. 
(2002)177 consideraron tres grupos: 1. Díadas, 2. Cuidadores, y 3. Receptores 
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(considerado el grupo control). Encontraron que la intervención en díada es más 
efectiva que la individual e impacta más a los cuidadores que a los receptores. 
También identificaron dificultades que se podían relacionar con el tipo de 
orientación sexual (homosexual) y el ajuste se veía afectado en especial en díadas 
maritales. La mayor dificultad fue el ajuste de la díada, mientras que en otros, 
como el ajuste social y el conocimiento subjetivo del estado de salud, tuvieron 
buenos resultados. Es importante aclarar que aunque la enfermedad de los 
receptores del estudio no corresponde al grupo de las crónicas no transmisibles, 
se consideró importante ya que ha sido el único estudio cuasi-experimental 
encontrado que se haya adelantado con díadas.  
 
 
En un estudio interdisciplinar con la participación de dos enfermeras (Redinbaiugh 
et al., 2002)178 se indagó si había relación entre lo que estima cada miembro de la 
díada sobre el dolor del paciente. Llama la atención que para la medición de esta 
relación, se utilizaron más instrumentos en el cuidador que en el paciente. Los 
investigadores concluyen que hay alta correlación entre el estrés psicológico y la 
carga del cuidador, entre la autovaloración del dolor y la calidad de vida del 
paciente y entre la valoración del dolor del paciente y la experiencia del cuidador 
(conocimientos sobre el dolor). Los resultados relacionan el impacto  físico con el 
existencial, que se asocia a la impotencia frente a la situación o a la falta de apoyo 
formal institucional o informal a través de otras entidades o personas. Los 
hallazgos también indicaron que a mayores niveles de dolor percibido tiende a 
haber más bajos niveles de calidad de vida.  
 
 
Matthews (2003)179 indagó, con díadas sobrevivientes de cáncer en uno de sus 
miembros, si había diferencias en el estrés por el rol y el género para el receptor y 
el cuidador en diferentes momentos de la trayectoria de la enfermedad. Se  
concluyó que los momentos críticos del cáncer son las etapas de diagnóstico y las 
pruebas diagnósticas de la recurrencia del cáncer, tanto en cuidador como en el 
sobreviviente. También encontró que las mujeres cuidadoras presentan más 
estrés que los hombres (género) y que no hay diferencias en el rol (cuidador o 
sobreviviente).  
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Myaskovsy et al. (2005)180indagaron si había asociación entre lo que decía el 
cuidador familiar y lo que decía el candidato a trasplante de pulmón (el paciente) 
con respecto a las estrategias de afrontamiento y la calidad de vida. Los autores 
concluyeron que no hay asociación estadística entre estos elementos. Llama la 
atención que uno de los hallazgos que se relacionó con el mayor tiempo de espera 
fue la salud mental del cuidador, lo que tuvo efectos en la baja calidad de vida. 
 
 
Mellon et al. (2006)181 indagaron también la calidad de vida y, en un estudio de 
modelos multivariado con 123 diadas, confirman que este indicador tiene impacto 
en otras variables.  Entre los resultados se destaca que los sobrevivientes tienen 
mayores índices de calidad de vida y de afrontamiento familiar. También que los 
cuidadores que presentaron buenos niveles de calidad de vida eran por lo general 
de edad avanzada, altos ingresos, casados, mujeres y pensionados. Hay una 
relación directa al considerar que a mayor calidad de vida de los cuidadores se 
incrementa también la del sobreviviente. Y el miedo a la recurrencia de la 
enfermedad y el soporte social impacta más al cuidador que al sobreviviente.  
 
 
Se aprecia en los estudios cuantitativos realizados en otras disciplinas que el 
impacto del cuidado por lo general recae con mayor fuerza en el cuidador. Al 
parecer el cuidador tiene efecto amortiguador en la relación con otra persona. Con 
este panorama se puede concluir que así como hay efectos negativos, hay 
posibilidades de intervenciones en díada para fortalecerla como cuidadora y 
enriquecer esta área del conocimiento. 
 
 
Hay estudios cualitativos, en su mayoría realizados por enfermería, que se 
describen a continuación, los cuales hacen un paralelo entre lo que comprende el 
cuidado en la díada paciente-enfermera y lo que ha surgido en la díada de interés 
del estudio.  
 
 
Las relaciones familiares o entre cuidadores, a medida que avanza la enfermedad, 
cambian y utilizan estrategias de afrontamiento para continuar el curso de la vida, 
como disminuir la visibilidad de los problemas, hacer cosas normales, 
desensibilizar a los otros cuando las diferencias visibles del paciente no se puedan 
ocultar y hacer intercambios en la vida cotidiana (De la cuesta 2001)182. La 
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situación de enfermedad crónica promueve sentimientos de invisibilidad, hay 
asilamiento, las familias, los amigos y los vecinos tienden a dejar de visitar e 
interactuar con las díadas, en algunos casos por la estigmatización de la 
enfermedad y en otros porque la cotidianiedad del cuidado no permite mantener 
una adecuada socialización. 
Harden et al. (2002)183 reconocen también este impacto de la enfermedad en 
díadas evidenciado en cuatro categorías en un estudio fenomenológico 
desarrollado en parejas, en que uno de los miembros era sobreviviente de cáncer 
de próstata. Estas categorías evidencian los aspectos difíciles que se deben 
afrontar: la incertidumbre, vivir con los efectos del tratamiento, la necesidad de 
hacer cambios (de rol, hábitos, formas de expresar la ira, controlar la situación) y 
buscar una salida y reconocer la necesidad de ayuda. Abordar las parejas 
maritales es un poco complejo; este estudio realizó un acercamiento importante, 
en el que se aprecian las dificultades.  
 
 
Otros estudios han surgido dentro del proceso de remisión del hospital al hogar. 
Bull y Jervis (1997)184 encontraron que la díada de madres e hijas tenía mayores 
dificultades con el manejo de la dieta, los medicamentos, los servicios 
comunitarios, la toma de decisiones, realizar nuevas tareas y establecer las rutinas 
de cuidado. Para llegar a establecer estas rutinas, las díadas requirieron mínimo 
dos meses. Las autoras sugieren que las enfermeras ayuden a establecer las 
rutinas desde el momento de la salida del hospital. Llama la atención la 
importancia de las actividades instrumentales, así como la necesidad de un 
entrenamiento efectivo para la toma decisiones.  
 
 
Procter (2001)185 encontró que el proceso de seguimiento en el hogar requiere 
intervenciones y comunicación multiprofesional que ayude a disminuir las 
readmisiones y que vincule los sistemas informales de la comunidad y de la familia 
para que apoyen la toma de decisiones éticas y ayuden a resolver problemas para 
aportar a la calidad de vida.  
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Un elemento encontrado en las díadas ha sido el vínculo. Wilson et al. (1998)186 
afirman que el vínculo entre la díada se da por un compromiso absoluto, requiere 
de habilidades como la aceptación de responsabilidades, la esperanza, la toma de 
decisiones, la enseñanza, el aprendizaje, el manejo y la coordinación, al igual que 
estrategias como ajustarse en la lucha, retomar el tiempo, estar presente en el 
hospital, tener sentido de la realidad, facilitar la vida familiar, expandir la labor de 
cuidar y rechazar el “rendirse”. Dando cumplimiento a las habilidades y a las 
estrategias se aprecia el impacto de sí mismo y la relación con otros en 
situaciones de cronicidad. El vínculo entre el cuidador y la persona con 
enfermedad también ha sido tergiversado con acciones de no cuidado, como el 
ser una fuente de abuso y la consecuente victimización, los cuales, como se 
estableció, no forman parte de relaciones de cuidado.  
 
 
Sánchez (2001)187 identificó el vínculo como un elemento dentro de las categorías 
de la experiencia de ser cuidadora de personas con enfermedad crónica. Para la 
autora, el vínculo involucra afecto, compasión, dependencia, entrega, gratitud, 
interacción,  protección, reconocimiento y ayuda a fortalecer la relación existente. 
 
 
Schumacher et al. (2006)188 describen el proceso que llevan a cabo las díadas 
para realizar transacciones y adquirir habilidades para dar cuidado. En su estudio 
con 44 díadas y 63 cuidadores, identificaron que hay demandas de la situación de 
enfermedad que implican habilidades instrumentales y soporte social. También 
existen tres tipos de patrones de cuidado: cuidado de sí mismo, donde la persona 
con enfermedad crónica asume su cuidado; el patrón colaborativo, en que la diada 
comparte actividades de cuidado y responde a las demandas de la situación de 
enfermedad; el dar cuidado familiar, en que ya está instaurada una alta 
dependencia y es necesario responder a las necesidades de cuidado. En esta se 
reconoce la labor, antes poco evidente, del cuidador familiar. Al final reconocen los 
autores que la relación en diada es una opción de trabajo conjunto, que debe ser 
motivada desde el inicio.  
 
 
En las relaciones entre cuidador y persona con enfermedad crónica se han 
encontrado fases del cuidado importantes dentro de la díada, ya que el éxito del 
cuidado en el hogar depende en gran media del seguimiento en cada una de ellas. 
No es lo mismo intervenir al principio de la experiencia que al final, cuando, por lo 
                                                 
186 WILSON, Sharon; MORSE, Janice and PENROD, Janice. Absolute involvement: the experience of mothers 
of ventilator-dependent children. En: Health and social care in the community. 1988, vol. 6, no. 4. p. 224-233. 
187 SÁNCHEZ, Beatriz. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situación crónica de enfermedad. 
Op. cit., p. 36-51. 
 
188 SCHUMACHER, Karen; BEIDLER, Susan; BEEBERM Ann Song. A transactional model of cancer family 
caregiving skill. En: Advances in Nursing Science. 2006, vo. 29, no. 3: p. 271-286. 
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general, hay mayor habilidad instrumental y, en algunas ocasiones, la situación se 
asume como parte de la vida.  
 
 
Lotus (2000a)189 clasificó estas fases en tres, de acuerdo con un estudio previo 
(Lotus, 2000b)190 basado en la teoría adaptación de Roy, en el cual encontró que 
los cuidadores familiares y los receptores de cuidado en el proceso de remisión 
del hospital a la casa experimentan tres fases de sintonía del rol: adopción del rol, 
cuando aún se encuentran en el hospital y deben preparar el equipo temporal que 
atenderá al anciano en casa; negociación del rol, en la que hay movilización de 
recursos internos en la familia, al igual que la  presencia de conflictos familiares; y 
establecimiento del rol, en la que se visualizan patrones de interacciones de ser 
cuidador. El estudio contó con los datos de entrevistas de los miembros de la 
díada y sugiere que se conozcan estos aspectos en otras culturas.  
 
 
Este proceso se asemeja al de la trayectoria del cuidado que vive la persona con 
enfermedad crónica; de hecho, la autora enuncia que entre los factores que 
contribuyen a la sintonía del rol, se encuentra esta trayectoria, la cual parte de un 
interés por lo urgente y la búsqueda de respuesta para la crisis y la etapa aguda 
de la enfermedad hasta llegar al establecimiento y al final asumir el futuro o 
desenlace. Otros estudios varían en la denominación, mas no en la esencia 
(Farran et al., 1991, Brown et al., 1999; Caron et al., 2003) 191,192,193.  
 
 
Hay aspectos que contempla la díada y que permiten comprender la experiencia, 
el proceso de adopción de roles y las fases experimentadas en este proceso. 
Conell (2003)194, en un acercamiento fenomenológico, buscó comprender la 
experiencia de dar cuidado desde la díada. Reporta que las fases por las que 
pasan las madres e hijas comprenden sentimientos de gratitud, búsqueda de la 
seguridad y el confort, periodos de fatiga y al final un crecimiento espiritual.  
                                                 
189 LOTUS, Yean-Ing. The needs of family caregiver of frail elders during the transition from hospital to home: a 
Taiwanese sample. En: Journal of Advanced Nursing. vol. 32, no. 3 (2000a); p. 619-625. 
 
190 LOTUS, Yea-Ing. Role tuning between caregiver and care receiver during discharge transition: An 
illustration of role function mode in Roy’s Adaptation Theory. En: Nursing Science Quarterly. October, 2000b, 
vol. 13, no. 4. p. 323-331.  
 
191 FARRAN, Carol; KEANE-HAGERTY, Eleaonora. Op. cit. p. 225-237. 
 
192 BROWN, Marie-Annette and STETZ, Kathleen, Op. cit. p. 82-197.  
 
193 CARON, Chantal and BOWERS, Barbara. Deciding whether to continue, share or relinquish caregiving: 
Caregivers views. En: Qualitative Health Research. 2003, vol. 13, no. 9. p. 1252-1271. 
 
194 CONNELL, Patricia. A phenomenoloical study of the lived experiences of adult caregiving daughters and 
their elderly mothers. Dissertation. Degree of Doctor of Philosophy. Miami: University of Florida. 2003. 
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Heierle (2004)195 identificó y etiquetó las relaciones entre cuidadores como la 
“historia de ayuda intercambiada”, la cual está dada por las relaciones entre las 
condiciones causales (la decisión de cuidar, la elección del cuidador secundario), 
el fenómeno de estudio (los niveles y la naturaleza de los intercambios), el 
contexto (las dimensiones personales y de orden social), las condiciones 
intermediarias (las creencias y los sentimientos), el análisis de las estrategias 
(pedir ayuda, búsqueda de equidad, prevención de conflictos) y el análisis de las 
consecuencias (percepción de reciprocidad, percepción de beneficios). Lo más 
destacado de su investigación está en que muestra la importancia que tiene el 
soporte social de los más cercanos a la persona con enfermedad crónica y 
evidencia cuáles son los elementos que se deben tener en cuenta a la hora de 
hacerse operativo a través del cuidado.  
 
 
En cuanto a la relación enfermera-persona con enfermedad crónica en un contexto 
de cuidado a largo plazo como el cuidado paliativo, se involucran aspectos de 
enriquecimiento continuo. Mok y Chiu (2004)196 encontraron que en este tipo de 
relación se moviliza el compromiso y las cualidades que favorecen el 
enriquecimiento de la enfermera y la recarga de energía del paciente. Estos 
ambientes cerrados y continuos permiten reconocer cada uno como individuo y 
como persona que es capaz de crecer y conocer (se).  
 
 
Se encontró un esquema conceptual que se acerca a lo teórico con alcance de 
medición, desarrollado por Sebern (2005a, 2005b)197,198. Su análisis concluye que 
el elemento principal en la díada anciano-familiar es el “cuidado compartido”, con 
tres elementos: la comunicación, la toma de decisiones y la reciprocidad. Cada 
uno de estos elementos fue definido y analizado con relación al contexto. Los dos 
primeros elementos se relacionan por ser interdependientes y dependientes del 
nivel de comunicación, cohesión y satisfacción de la díada. El tercer elemento, la 
reciprocidad, contiene elementos construidos en díada como la empatía, la 
escucha y compañerismo; se relaciona con la mutualidad que había sido 
                                                 
195 HEIERLE, Cristina. Cuidando entre cuidadores. Intercambio de apoyo en la familia. Fundacion Index. 
España, 2004.  
 
196 MOK, Esther and CHIU, Pui Chi.  Nurse-patient relationship in palliative care. En: Journal of Advanced 
Nursing. 2004, vol. 48, no. 5. p. 475-783. 
 
197 SEBERN, Margaret. Shared care, elder and family member skills used to manage burden. Journal of 
Advanced Nursing, 2005a, vol. 52, no. 2. p. 170–179.  
 
198 SEBERN, Margaret. Psychometric Evaluation of the Shared Care Instrument in a sample of home health 
care family dyads. Journal of Nursing Measurement. Winter, 2005a, vol. 13, no. 3. p. 175-191.  
81 
 
identificada con anterioridad por Archbold  et al. (1990)199 como un elemento 
importante en el cuidado.   
 
 
En un estudio sobre la relación entre cuidador familiar-enfermera (Twigg, 1989)200, 
se ve que el cuidador es un recurso, un co-trabajador, una persona  secundaria. 
Las actividades que plantea la enfermera se agrupan en la adquisición de 
habilidades instrumentales para el paciente, mas no para el cuidador, que queda 
aislado del proceso de cuidado.  
 
 
Puede afirmarse entonces que los estudios alrededor de las relaciones de cuidado 
en díadas desde disciplinas distintas a enfermería han permitido identificar la 
asociación y correlación en las personas y las relaciones como tal. Hay que 
resaltar que mucha de la indagación ha partido de los estudios realizados desde la 
terapia familiar y por tanto, deben ser reindagados en las díadas que no tienen 
vínculo marital ya que limita generalizarlo en diferentes situaciones de enfermedad 
crónica, en las que puede haber otra realidad. También se debe mencionar que 
los estudios realizados desde enfermería permiten encontrar en la investigación 
cualitativa elementos se tienen en cuenta y son base para la construcción de 
herramientas contundentes para el diagnóstico y la planeación del cuidado.  
 
 
En resumen, se puede decir que existen elementos evidentes en las relaciones de 
cuidado en diadas, como la confianza, la competencia interpersonal recíproca (con 
tendencia a lo transpersonal), la mutualidad, el enriquecimiento, la necesidad 
humana, el acto de cuidado  y la retroalimentación. Reconocer la existencia de 
una relación en las diadas que apunta a niveles superiores de trascendencia al 
considerarse un todo, sería un aporte importante.  
 
 
También han sido descritos estudios en díadas desde cuatro niveles: 1) entre el 
cuidador familiar y la persona con enfermedad, 2) entre el cuidador familiar y la 
enfermera; 3) entre los cuidadores; y 4) entre la persona con enfermedad y el 
cuidador profesional. La relación de cuidado fue vista como el ambiente donde 
fluye y hace parte la cotidianidad de las situaciones de enfermedad crónica, y  es 
posible reconocer esta situación en una perspectiva positiva y enriquecedora. En  
                                                 
199 ARCHBOLD, Patricia et al. Mutuality and preparedness as predictors of caregiver role strain. Research in 
Nursing and Health. 1990, vol. 13 p. 375–384. Citado por SEBERN, Margaret., Op. cit., pp. 170–179. 
 
200 TWIGG, Julia. Models of carers: How do social care agencies conceptualize their relationship with informal 
carers?, En: Journal of Social Policy. January, 1989,  vol. 18, no. 1. p. 53-66. Citado por DE LA CUESTA, 
Carmen. Cuidado artesanal: la invención ante la adversidad. Medellín, Colombia: Universidad de Antioquia. p. 
14.  
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relaciones cumplen papel importante el afrontamiento y la lucha permanente por 
ser visibles para la sociedad en medio de su situación.  
 
 
Las relaciones en situaciones de enfermedad crónica dan muestra de la 
trayectoria y las fases de adopción de roles y perfeccionamiento de la labor de 
cuidado para hacerla parte del crecimiento de las personas y la díada. Estas 
relaciones están moduladas por el tiempo, el contexto, las redes familiares y las 
sociales. El cuidado depende en gran medida de la calidad de la díada, la 
capacidad de relación y la existencia de elementos que la fortalezcan.  
 
 
Luego de conocer cómo se comporta la díada, es necesario retomar cómo se 
comporta cada sujeto que forma parte de esta y poder encontrar un punto de 
encuentro que valide la sugerencia de adoptar un nuevo concepto para el sujeto 
de cuidado.  
 
 
2.3 PERSONAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA 
 
 
La persona con enfermedad crónica puede sentir impotencia, exacerbación del 
síntoma, fallas en la terapia médica y deterioro físico, entre otros aspectos que le 
implican manejar muchos factores al tiempo. Pierden confianza en sus 
capacidades corporales y en la salud, así como en habilidades de funcionamiento 
en el trabajo y en las relaciones familiares (Pinto, 2005)201.  
 
 
El significado y las experiencias de la persona con enfermedad crónica se 
manifiestan en una constante situación amenazante para la vida; hay mayor 
importancia de los síntomas y las incapacidades generadas, los periodos de 
exacerbación demandan más cuidado y es difícil mitigar posibles daños con 
secuelas permanentes.  
 
 
Las enfermedades crónicas se caracterizan porque:  
 
 
1. Son a largo plazo  
2. Son inciertas: pronóstico incierto, episodios variables 
3. Requieren de cuidado paliativo: por el dolor, incomodidad  y disminución de 
la actividad 
                                                 
201 PINTO, Natividad. Comprender la situacion de cronicidad de nuestros pacientes. Op. cit., p. 303-322. 
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4. Reúnen múltiples condiciones: degenerativas, fallas a largo plazo 
5. Son molestias desproporcionadas en la vida de las personas 
6. Requieren una amplia variedad de servicios complementarios 
7. Son costosas (Strauss et al., 1985)202 
 
También se tiende a experimentar pérdidas laborales y sociales, manifestadas a 
través de la soledad o el contacto social limitado y cambios en la relación con 
amigos y compañeros. Es frecuente la limitación y modificación de roles y tareas 
dados por la familia, los amigos y los empleadores, dando pie a cambios 
impuestos por la enfermedad y por la sociedad. 
 
 
La trayectoria de la enfermedad como punto de partida propuesto por Corbin y 
Strauss (1992)203 y modificado por Corbin (2001)204, expresa que la persona en 
situación de enfermedad crónica experimenta ocho fases. Estas han permitido 
identificar de manera puntual y rápida su situación para abordar sobre la realidad y 
vivencia la cronicidad. Estas etapas son (tabla 1):  
 
 
Tabla 1. Fases de la trayectoria de la enfermedad crónica  
FASE DEFINICIÓN META 
1. Pretrayect
oria 
Factores genéticos o comportamientos de 
estilos de vida que se instauran en un individuo 
o comunidad a riesgo para el desarrollo de 
condiciones crónicas.  
Dada antes de que el curso de la enfermedad 
inicie. No hay signos ni síntomas y es una fase 
preventiva. 
Prevenir en 
sí la 
enfermedad 
crónica.  
2. Instaura-
ción de la 
trayectoria 
Apariencia de síntomas perceptibles, incluido el 
periodo de diagnóstico llevado a cabo y 
anunciado por el limbo biográfico como seres 
humanos para descubrir y afrontar con lo que 
implica el diagnóstico.  
Los signos y síntomas están presentes e 
incluyen el periodo de diagnóstico 
Forma 
adecuada 
de 
proyección 
de la 
trayectoria y 
esquema  
                                                 
202 STRAUSS, Anselm et al. Op. cit., 1984. p. 1-24. 
 
203 CORBIN, Juliet and STRAUSS, Amselm. A nursing model for chronic illness management based upon the 
trajectory framework. En: WOOG, P. (ed.) The chronic illness trajectory framework. New York: Springer, 1992. 
p. 9-28. 
 
204 CORBIN, Juliet. Introduction and overview: Chronic illness and Nursing. En: BERNSTAIN, Ruth and 
CORBIN, Juliet. Chronic illness. Research and theory for nursing practice. Springer Publishing Company. 
2001. P 1-15.  
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FASE DEFINICIÓN META 
3. Estable 
El curso de la enfermedad y los síntomas bajo 
control. La biografía y las actividades de la vida 
diaria son manejadas por la persona dentro de 
las limitaciones de la enfermedad. Hay centro 
de manejo de la enfermedad en el hogar.  
La enfermedad o los síntomas están 
controlados por el régimen terapéutico 
Mantener la 
estabilidad 
de la 
enfermedad 
la biografía 
y las 
actividades 
de la vida 
cada día.  
4. Inestable 
Periodo de incapacidad para conserva los 
síntomas bajo control o reactivación de la 
enfermedad. Las Interrupciones y dificultades 
en llevar a cabo las actividades de la vida 
diaria. La persona se ajusta a tener un régimen 
con el cuidado y usualmente tiene que ser en el 
hogar.  
La enfermedad o los síntomas no están 
controlados por el régimen pero no se requiere 
hospitalización. 
Retornar a 
la fase 
estable.  
5. Aguda 
Síntomas severos y continuos o el desarrollo de 
complicaciones de la de la enfermedad que 
requieren hospitalización o guardar cama para 
retornar al curso bajo control. La biografía y las 
actividades de la vida diaria están en estado de 
espera o  reducirse drásticamente.  
La enfermedad está muy activa o hay 
complicaciones que requieren hospitalización 
para poder manejarlas. 
Traer 
control de la 
enfermedad 
y resumir la 
biografía 
normal y las 
actividades 
de la vida 
diaria.  
6. Crisis 
Situación crítica o de peligro para la vida que 
requiere tratamiento de emergencia o cuidado. 
La biografía y las actividades de la vida diaria 
son suspendidas hasta la fase de crisis.  
Se manifiesta cuando hay una situación que 
amenaza la vida 
Remover el 
peligro para 
la vida  
7. Regresar 
Un retorno gradual a un camino aceptable de la 
vida dentro de los límites posibles impuestos 
por la incapacidad  o la enfermedad. Involucra 
curación física, prolongar la limitación a través 
de procedimiento de rehabilitación, llegar a 
términos psicosociales, y recomprometer la 
biografía con ajustar las actividades de la vida 
diaria.   
Conjunto de 
movimien-
tos y 
continuar la 
proyección 
de la 
trayectoria y 
el esquema 
8. Descenso Curso de la enfermedad caracterizado por el Adaptar al 
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FASE DEFINICIÓN META 
descenso físico rápido o gradual acompañado 
del incremento de la incapacidad o dificultad 
para controlar los síntomas. Requiere 
ajustamiento biográfico y alteraciones en las 
actividades de la vida diaria con cada paso 
importante de descenso   
incremento 
de la 
incapacidad 
a cada 
vuelta del 
importante 
descenso  
9. Falleci-
miento 
Son las semanas, días y horas que preceden a 
la muerte. Caracterizado por el rápido apague 
de los procesos del cuerpo. Descomprometerse 
o cerrarse biográficamente y renunciar a los 
intereses de cada día y las actividades.  
Cierre, dejar 
ir y muerte 
placentera.  
 
 
Estas etapas muestran el impacto biográfico, individual, familiar y social que 
representa el tener una enfermedad crónica. Parte de este impacto se refleja de 
manera negativa a través de la estigmatización de la enfermedad. El estigma es 
condicionado a la visibilidad o invisibilidad de la situación. Goffman (1963)205 
afirma que la persona en situación de enfermedad crónica puede optar por 
enfrentar la situación o vivir con el temor a ser descubierta. En la primera puede a 
hacerlo de manera preventiva, de manera protectora o espontánea. Estas 
decisiones son parte de la convivencia con la enfermedad crónica y de la 
experiencia como ser humano. 
 
 
La enfermedad crónica se explica con modelos de multicausalidad, modelos 
evolucionistas, de creencias, de adaptación al estrés, de evaluación del potencial 
adaptativo y hasta modelos psicosociales (Álvarez, 2006)206. En conjunto, 
permiten reconocer con mayor claridad las dinámicas de una persona con 
enfermedad crónica, sus antecedentes personales, familiares y sociales y la 
percepción de la situación que puede considerarse como amenazante o como 
opción de crecimiento. También permiten reconocer la situación de enfermedad 
crónica como la respuesta de un conjunto de sistemas que interactúan y aportan a 
la vivencia.   
 
 
                                                 
205 GOFFMAN, Erving. Stigma. Notes on the management of spoiled identity. Englewood Cliffs, NJ: Prentice-
Hall, 1963. Citado por JOACHIM, Gloria and ARCORN, Sonia. Stigma of visible and invisible chronic 
conditions. En: Journal of Advanced Nursing. 2000, vol. 23, no. 1. p. 243-248. 
 
206 ÁLVAREZ RAMÍREZ, Leonardo Yovany. Modelos explicativos y de intervención psicosocial de la 
enfermedad crónica. MedUnab. Universidad Autónoma de Bucaramanga. Diciembre, 2006, vol. 9, no. 3. p. 
250-256.  
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Reconocer estos modelos desde lo psicosocial según Álvarez (2006)207, permite al 
equipo de salud mejorar sus intervenciones y contribuir a un acercamiento entre el 
sistema de salud y el sujeto de atención que pueden ser la persona o la familia 
representada por el cuidador. Así, se da pie a tener distintas perspectivas en el 
cuidado, que resuelve la situación de crisis de la persona y permite reconocerla 
como sujeto con un pasado, un presente y un futuro en los que interactúa y tiene 
inmersos significados acerca de la vivencia de la enfermedad y el cuidado.  
 
 
Place (1993)208 afirma que los significados para las personas con enfermedad 
crónica no son fijos y las experiencias encierran más de un significado, cambian 
de acuerdo con el curso y la cultura e involucran estigmas que modifican en gran 
medida los aspectos emocionales de la persona. Hay significados culturales y 
personales: los primeros están relacionados con la persona enferma, la 
enfermedad como tal y sus síntomas; los segundos, con la vida de la personas y 
moldean la experiencia y la propia historia.  
 
 
La enfermedad crónica para la presente investigación es considerada 
“discapacitante”, lo que representa la generación de una limitación permanente. 
En tal sentido, es necesario retomar lo planteado por la OMS con relación a la 
discapacidad. En la Clasificación internacional de deficiencias, discapacidades y 
minusvalías de la OMS (CIDDM), una discapacidad es parte de la “objetivización 
de la deficiencia en el sujeto”, es decir “la repercusión directa en su capacidad de 
realizar actividades en los términos considerados normales para cualquier sujeto 
con sus características (edad, género, etc)”. En otros términos es “toda restricción 
o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en 
la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano” (Egea 
y Sarabia, 2001)209.  
 
 
Lo discapacitante sería entonces un efecto de la enfermedad que impide el 
funcionamiento normal y, por tanto, hace a la persona diferente en términos de 
requerir un soporte instrumental o físico. Esta diferencia puede ser de origen 
biológico o psíquico y se espera no vaya en contra de las igualdades sociales que 
requiere el cuidado en estas condiciones.  
                                                 
207 Ibíd., p. 250-256.  
 
208 PLACE, Barbara. Entender el significado de la enfermedad crónica: un requisito para cuidar. En: GAUT, 
Delores. Una agenda global para el cuidado. Traducido por Beatriz Sánchez, Nueva York: National League for 
Nursing Press, 1993. p. 281-291.  
 
209 EGEA, Carlos y SARABIA Alicia. Clasificaciones de la OMS sobre discapacidad. Boletín del Real Patronato 
sobre Discapacidad. Madrid: Real Patronato sobre Discapacidad; Documento 50. [en línea] 2001. [consultado 
en marzo de 2007]. Disponible en: <http://www.sld.cu/galerias/pdf/sitios/rehabilitacion-
temprana/clasificacionesomsdiscapacidad.pdf>  
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Se puede decir que quien tiene una enfermedad crónica debe ser visto como 
persona, más que como enfermedad, con necesidades desde lo biopsicosocial 
que permiten reconocer los actos de cuidado.  La  progresividad de la enfermedad 
genera  al igual que la trayectoria, un proceso de construcción de significados 
anidados a la experiencia. Sin embargo, haber indagado un fenómeno como este 
en otros contextos debe complementarse con estudios locales en que hay otros 
factores ambientales y sociales que modifican la experiencia.   
 
 
El concepto de enfermedad crónica se enriquece todo el tiempo, y debe ser de 
este modo, teniendo en cuenta el desarrollo del conocimiento científico que lo 
rodea. Se podría suponer que el modelo de trayectoria ya descrito puede variar en 
cada sujeto, cada familia y cada contexto. A continuación se describen algunos 
estudios realizados con personas con enfermedad crónica, que dan un marco para 
comprender mejor esta temática.   
 
 
2.3.1 Estudios sobre las personas con enfermedad crónica. Los estudios que 
han considerado a la persona con enfermedad crónica se relacionan con la 
vivencia y, por tanto, dan como resultado la trayectoria de la enfermedad. Como 
se vio, esta persona se caracteriza por percibir el impacto que lo afecta de manera 
importante tanto en la forma de vivir como en las proyecciones de vida personal y 
familiar (Chesla, 2005, Pinto, 2005) 210,211. 
 
 
Para la enfermería, tener diferentes referentes para abordar a las personas en 
situación de ECNT le permite cambiar de una visión de mundo lineal, donde solo 
se ve el cuerpo del ser humano, para reconocerlo como un ser social en continua 
interacción con el mundo y llegar a la compenetración con este y la trascendencia.  
 
 
El estudio de las enfermedades crónicas ha llegado a la segunda visión, es decir, 
a la visión de reciprocidad, pero aun hay fenómenos de esta visión que han sido 
explorados en otros contextos y que requieren ser analizados por enfermería, 
como los significados construidos alrededor de la situación de enfermedad crónica 
y que son parte de una vivencia con momentos significativos, enseñanzas, 
dificultades que han sido resueltas y un sinnúmero de elementos que forman parte 
de la convivencia con otros. A continuación se describen algunos estudios que se 
                                                 
210 CHESLA, Catherine. Nursing Science and chronic illness: articulating suffering and Possibility in Family life. 
En: Journal of Family Nursing. 2005, vol. 11. no. 4. p. 371-387. 
 
211 PINTO, Natividad.   Op. cit., 2005, p. 303-322. 
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enmarcan en tres temas: el impacto, la experiencia vivida y dentro de este el 
componente espiritual relacionado y la percepción de la intervención en salud.  
 
 
2.3.1.1 Impacto de la enfermedad. El impacto puede contener varias formas de 
expresión a través de síntomas como el dolor, la necesidad de cambio, la calidad 
de vida, la identidad relacionada con la limitación y la dependencia y la búsqueda 
constante de normalizar la situación, la restricción o el estigma.  
 
 
Samfor (2003)212, en su estudio etnográfico, encontró que las peronas con artritis 
reumatoidea giran su experiencia alrededor del “dolor”, el cual interfiere en la vida 
y se acentúa cuando ven las pocas respuestas del equipo de salud frente a esta 
situación. De igual forma, la expresion “Me cambió” denota el impacto físico de la 
enfermedad. Los profesionales de enfermería expresan que intentan mantener los 
roles de los más jovenes y disminuir el impacto y la depresión que genera la 
pérdida. En esta misma condicion de salud, Neill (2002213, 2005214) encontró que 
las mujeres que tienen una actividad pendiente en sus vidas (ej. Terminar 
estudios) el patrón se caracteriza por considerar que las cosas pasan por alguna 
razón, la familia se sobrepone ante todo y la vida es dolor. En su estudio fue muy 
importante la relación con la autotrascendencia.  
 
 
El dolor es algo que impacta no solo a la persona que lo experimenta sino a la 
familia. Smith y Friedemann (1999)215 encontraron que al lado del dolor físico esta 
el emocional que se expresa con depresión, ansiedad, culpa e ira; hay 
distanciamiento de la familia por el estrés que genera no resolver el origen del 
dolor y se dificulta la expresión de sentimientos difíciles.  Como aspectos positivos 
encontraron que las familias “están más unidas” alrededor de este síntoma  y se 
expresa mayor cooperación. Sin embargo, esta situación las absorbe tanto que se 
aíslan como familia de la sociedad. Por último, los autores describen como se 
llega a un proceso de sanación, el cual se expresa con la honestidad, buen 
sentido del humor, religiosidad y permite vislumbrar aspectos positivos.  
 
 
                                                 
212 SAMFOR, Betty. Contrast in patients and providers explanations o rheumatoid arthritis. En: Journal of 
Nursing Scholarship. 2003, vol. 35, no. 4. 339-344. 
 
213 NEILL, Jane. Transcendence and transformation in the life patterns of women living with rheumatoid 
arthritis. En: Advances in Nursing Science, 2002, vol. 24, no. 4. p. 27-47. 
 
214 NEILL, Jane. Health as expanding consciousness: Seven women living with multiple sclerosis or 
rheumatoid arthritis. Nursing Science Quarterly, 2005, vol. 18, no. 4. p. 334-343. 
 
215 SMITH, Ann and FRIEDEMANN, Marie Luise. Perceived family dynamics of persons with chronic pain. En: 
Journal of Advances Nursing. 1999, vol. 30, no. 3. p. 543-551.  
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El asma, como enfermedad que se exacerba y genera una situación crónica, fue 
indagada por Koch et al. (2004)216. Ellos encontraron que estas personas 
mantienen el deseo de conocer cómo actúa la enfermedad en ellos mismos, 
comparten algo de lo que aprenden con otros y consideran que la toma de 
decisiones es importante para el manejo y el seguimiento. A pesar de ser una 
enfermedad que se presenta en edades jóvenes y tener una amplia trayectoria, 
estas personas afirmaron que era importante, el hoy, poder decidir sobre su vida y 
encontrar aprendizajes.   
 
 
La calidad de vida (CV) de las personas es quizás el indicador que visibiliza el 
impacto de la enfermedad crónica. Han et al. (2003)217 encontraron en una 
muestra de 1478 adultos que eran remitidos al hogar desde el hospital en Seúl,  
Corea, que la CV es baja y que dependen en gran medida de los comportamientos 
de promoción de salud que se adopten. La CV estuvo asociada a la 
responsabilidad para planear una acción y sus beneficios: el soporte social, la 
percepción de la salud, la autoestima y la influencia en la actividad física.  
 
 
Por otro lado, al analizar el impacto de la identidad, Krail et al. (2004)218 
encontraron que la dependencia, producto de la limitación en la trayectoria de la 
enfermedad es motivada por el dolor, su automanejo y por verse con un trastorno 
en la experiencia, genera la formación de límites que invaden el componente 
personal. También prima la protección de sí mismo como mecanismo de 
movilización de recursos psicológicos, físicos y materiales. La persona con 
enfermedad crónica está en un constante cambio, entre los cuales se encuentra la 
identidad. No es que cambie sus convicciones, sino que varían los planos 
evolutivos del mismo hasta llegar a comprender que la enfermedad es parte de 
ellos y de su vida.  
 
 
Luyckx et al. (2008)219 valoraron la identidad de las personas con diabetes y sin 
esta, encontraron que las personas que padecen la enfermedad tienen mayor 
                                                 
216 KOCH, Tina; JENKIN, Peter and KRALIK, Debbie. Chronic illness self management locating the “self”. En: 
Journal of Advanced Nursing. 2004, vol. 48, no. 5. p. 484-492. 
 
217 HAN, Kuem Sun et al. Factors influencing quality of life in people with chronic illness in Korea. En: Journal 
of Nursing Scholarship. 2003, vol. 35, no. 2. p. 139-144. 
 
218 KRALIK, Debbie et al. Chronic  Illness self-management: taking action to create order. En: Journal of 
Clinical Nursing. 2004, vol. 13, no. 2. 259-267. 
 
219 LUYCKX, Koen  et al. Identity development, coping and adjustment in emerging adults with chronic illness: 
the sample care of Type 1 Diabetes. En: Journal of Adolescent Health, Enero de 2008, Vol. 43, no. 5. p. 451-
458. 
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impacto en su identidad y más cuando hay presencia de depresión. También es 
considerada un modulador de las estrategias de afrontamiento en la trayectoria de 
la enfermedad.  Este reporte mostró que la identidad influye en el mal o buen 
afrontamiento, los problemas relacionados con la diabetes y los síntomas 
depresivos.  Todas las personas con enfermedad crónica o sin esta tienen 
elementos de la identidad; sin embargo, pueden variar con la presencia de una 
enfermedad crónica y con los síntomas depresivos.  
 
 
Para autores como Chen y Narsavage (2006)220, la depresión es una de las 
causas de readmisión de la persona con enfermedad crónica, así como el género 
(mujeres) y el funcionamiento en las actividades de la vida diaria.  
 
 
Classens et al. (2005)221 indagaron en personas con enfermedad crónica 
congénita el significado que ha tenido para sus vidas y encontraron que el tema 
central es sentirse diferente y el proceso de normalización. En este proceso hay 
aspectos que la persona pone a la experiencia como el cambio de sus límites, 
compensar y esconder la limitación hasta llegar a comprender que hay otras 
perspectivas y alcanzan a adelantar a los otros. En ese proceso de normalización, 
se intenta crear un ambiente protector y, a veces, se ve la enfermedad como un 
desafío. El carácter del individuo aquí también se considera modulador de la 
experiencia.  
 
 
Con los procedimientos invasivos que implica algunas enfermedades crónicas 
como la hemodiálisis, Hagren et al. (2005)222 encontraron que la experiencia se 
vive  alrededor del “Manejar la vida restringida”; no hay un espacio para vivir, hay 
una lucha constante entre la diálisis y la necesidad de tiempo. Las restricciones 
también son de tipo social, sexual, financiero y psicológico. La perspectiva que 
tienen del equipo de cuidado de la salud es también negativa; perciben 
distanciamiento emocional y  es difícil aceptar depender de un cuidador.  
 
 
                                                 
220 CHEN, Yea-Jyh and NARSAVAGE Georgia L. Factors related to chronic obstructive pulmonary disease 
readmission in Taiwan. En: Western Journal of Nursing Research. 2006, vol. 28, no. 1. p. 105-124. 
 
221 CLAESSENS, Patricia et al. What does it mean to live with a congenital heart disease? A qualitative study 
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O´Neill (2002)223, en un estudio con personas con enfermedad obstructiva crónica, 
identificó cuatro temas de la experiencia de la enfermedad, donde la identidad se 
vio afectada con los atributos adicionales producto del estigma por el uso del 
cigarrillo, las pérdidas tangibles de la experiencia. Identificaron que a pesar de 
esto se busca ser positivo como respuesta de la reflexión frente a la experiencia 
apoyada en la religiosidad. Jonsdottir (1998)224 también indagó en este grupo de 
personas y encontró que el patrón de soledad impacta la experiencia, pero se 
responde con resignación. Lamendola y Newman (1994)225 confirman este patrón 
en otra enfermedad que genera estigma: el VIH. 
 
 
2.3.1.2 Experiencias vividas. La enfermedad crónica como experiencia se 
aborda desde la fenomenología y la teoría fundamentada para conocer sus 
significados.  Independiente del abordaje se encuentra un elemento común; la 
subjetividad de la condición. Estos estudios buscaron dar voz a quienes desean 
expresar por medio de narrativas y entrevistas su vivencia. Este tema se relaciona 
muy de cerca con la espiritualidad, por lo que se decidió introducir como un 
subtema en esta sección.  
 
 
Camargo (2000)226, en su estudio fenomenológico sobre la experiencia de vivir con 
enfermedad crónica, descubrió que hay dos componentes principales en los que 
se expresa la experiencia vivida y su efecto en el cuidado. La primera, como 
vivencia, está enmarcada en aspectos relacionados con la autopercepción, la 
percepción de ayuda, la integridad dentro de un grupo, los sentimientos positivos y 
negativos y la espiritualidad. La relacionada con el cuidado, implica espiritualidad y 
las respuestas a la enfermedad. La existencia de la espiritualidad en las dos 
categorías resulta importante ya que va ligada a los significados trascendentales 
propios gestados desde la cultura que caracteriza a las familias que viven en esta 
situación. La trascendencia permite al ser humano el crecimiento del yo interior o 
el “self”, que a su vez se relaciona con otros. Estos resultados permiten identificar 
dentro de la experiencia de las personas la existencia de elementos creados de la 
cognición, como la percepción y la espiritualidad en los que está inmerso un 
                                                 
223 O’NEILL, Eileen. Illness representations and coping of women with chronic obstructive pulmonary disease: 
A pilot study. En: Heart & Lung. 2002, vol. 31, no. 4. p. 295-302. 
 
224 JONSDOTTIR, Helga. Life patterns of people with chronic obstructive pulmonary disease: Isolation and 
being closed in. En: Nursing Science Quarterly. 1998, vol. 11, no. 4. p. 160-166. 
 
225 LAMENDOLA, Frank and NEWMAN, Margaret. The paradox of HIV/AIDS as expanding consciousness. En: 
Advances in Nursing Science. 1994, vol. 16, no. 3. p. 13-21. 
 
226 CAMARGO PLAZAS, María del Pilar. La experiencia de vivir y cuidarse en situaciones de enfermedad 
crónica en individuos residentes del municipio de Funza. En: GRUPO DE CUIDADO. La investigación y el 
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conjunto de significados existencialistas que ha despertado interés de la 
enfermería en los últimos años (Sánchez, 2004)227.   
 
 
López (2001)228, en su estudio fenomenológico en búsqueda de la experiencia de 
cuidado en casa de las personas que están en fase inminente de muerte, encontró 
que las personas identificaron dos tipos de experiencias: las de orden emocional y 
las de orden físico. En sus conclusiones destaca que las de orden emocional 
fueron las más importantes para estas personas, ya que forman parte del entorno 
cultural, social, psicoemocional y espiritual. En el transcurso del relato y discusión 
de las categorías que emergen las características del cuidado se hacen evidentes 
y en su mayoría se relacionan con lo construido entre el cuidador y la persona con 
enfermedad crónica. Esta investigación valida en parte lo encontrado en la anterior 
referencia y denota la importancia que se debe dar a lo intangible, considerado 
parte de la subjetividad frente a la enfermedad crónica que está inmerso en la 
vivencia, la experiencia y los significados construidos.  
  
 
Lindsey (1995)229, en un estudio fenomenológico con ocho personas que vivían 
distintas condiciones crónicas, encontró que las personas experimentan siete 
etapas en el viaje de la sanación para llegar a comprender que la enfermedad es 
un regalo. Estas etapas fueron: el inicio, tocar fondo, dar vueltas, dejarse llevar, 
dar apertura, dejar entrar y reconocer el regalo. Los resultados se contrastan con 
lo enunciado por Margareth Newman  (1994)230 con la expansión de la conciencia 
al dejar a un lado el autojuzgamiento y autoaceptar con un proceso de conexión y 
desconexión de sí mismo.  
 
 
Desde esta perspectiva de la expansión de la conciencia, Endo (1998)231 indagó 
en mujeres con cáncer ovárico en Tokyo e identificó cuatro  fases en los patrones: 
personas significativas en las narrativas, revelaciones de sí mismo en el diagrama 
del patrón, aparición de lo nuevo y la visión intuitiva y las circunstancias de cambio 
y autocrecimiento.   
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Frybark (1993)232, estudió la experiencia con personas en etapa terminal, en el 
marco de tres dominios, el mental/emocional (Esperanza, amor y control), 
espiritual (alto poder, reconocimiento de la mortalidad y autoactualización) y físico 
(actividades de promoción, buenos sentimientos y relación con el médico). 
 
 
La forma en que se asume la condición está condicionada también a la edad. 
Karian et al. (1998)233 encontraron, en hombres sobrevivientes de cáncer 
(diagnosticados en la adolescencia), que los temas centrales de la experiencia 
vivida son el optimismo, sentimientos profundos para valorar la vida, vivirla de 
manera intensa, fortalecer los vínculos y manifestaciones de amor profundo hacia 
los amigos, la familia y a sí mismo, incrementar la empatía y tomar la decisión de 
ayudar a otros.  
 
 
Para finalizar, Hamilton et al. (2003)234, en un estudio con mujeres y hombres con 
cáncer, afirman que los intercambios recíprocos son percibidos de manera amplia 
por las personas con enfermedad crónica. La existencia de otros sujetos en  la 
experiencia aporta de distintas maneras, pero en conjunto se convierten en la red 
de soporte social.  
 
 
2.3.1.3 La experiencia y la espiritualidad. Reconocer la espiritualidad como un 
constructo es pertinente. No delimitarlo como lo religioso, sino comprender que 
tiene dos vías: una vertical que es el encontrarse con un ser superior, sea cual 
fuere su creencia; y una horizontal o existencial, que es encontrarse consigo 
mismo (Sánchez, 2004)235.  
 
 
Moch (1990)236, en un estudio cualitativo fenomenológico encontró en mujeres con 
cáncer de seno en edad adulta media que el patrón se relaciona con el cambio de 
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la relación consigo mismo y con el ambiente; identifica el significado a la 
experiencia con el propósito de la vida y así da una nueva perspectiva acerca de 
esta.  
 
 
Creel et al. (2008)237 encontraron, en personas con distintas enfermedades 
crónicas transmisibles y no trasmisibles, que la espiritualidad se relaciona con las 
opciones más allá de lo religioso. Ven la enfermedad como una oportunidad para 
encontrar la espiritualidad y encontrar significado a eventos; tener a un ser 
superior. Esto alrededor de cuatro temas de  la espiritualidad: las creencias, las 
desilusiones con la imagen religiosa, el despertar espiritual, el crecimiento 
espiritual y la conciencia reflexiva.  
 
 
Haynes et al. (2008)238, en un estudio fenomenológico que indagó los puntos de 
acuerdo y de desacuerdo entre las personas con enfermedad discapacitante, 
encontraron que el soporte espiritual fue el mayor punto de acuerdo, por ser el 
elemento que incentiva comprender que la vida alrededor de la  enfermedad no es 
lo prioritario, sino solo una condición nueva, y debe motivarse a continuar con el 
apoyo familiar y de un ser superior. 
 
 
Whetsell et al. (2005)239 encontraron una relación positiva entre la espiritualidad 
con la fortaleza y concluyen que concuerda con la teoría de sentido de la 
coherencia, entendida como la búsqueda de la comprensión, el manejo y el 
significado. La fortaleza en las situaciones de salud permite encontrarle significado 
a la vida por medio de la interrelación hacia la trascendencia del Yo, generando 
armonía interna. 
 
 
2.3.1.4 Percepción de las intervenciones. El profesional de la salud, en especial 
el de enfermería, está a diario en contacto con personas con enfermedad crónica; 
el reto es poder comprender lo que viven y necesitan luego de superar la crisis y lo 
instrumental del cuidado. Se encontraron algunos elementos importantes 
expresados por estas personas.  
 
 
                                                 
237 CREEL, Eileen and TILLMAN, Ken. The meaning of spirituality among nonreligious persons with chronic 
illness. En: Holistic Nursing Practice. 2008, vol. 22, no. 6. p. 303-309. 
 
238 HAYNES, Donna and J. WATT, Paula. The lived experience of Healthy behaviors in people with debilitating 
illness. En: Holistic Nursing Practice. 2008, vol. 22, no. 1. p. 44-53. 
 
239 WHETSELL, Martha et al. Niveles de bienestar espiritual y fortaleza relacionados con la salud en adultos 
mayores. En: Aquichan. 2005, vol. 5, no. 1. p. 72-85.  
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De Figueiredo y Coelho (2003)240  encontraron, en personas con lesión  medular, 
que las principales necesidades de cuidado transpersonal se enmarcaron en una 
fase de mezcla de sentimientos y la respuesta a necesidades biológicas, 
espirituales y emocionales. Por último, valoraron la existencia de programas e 
intervenciones que combinen necesidades humanas con necesidades espirituales.  
 
 
En el contexto mexicano la situación y necesidad de respuesta con intervenciones 
educativas ha sido indagado por Alcántara et al. (2004)241, quienes encontraron 
que los grupos de apoyo son importantes, en especial en los primeros niveles de 
atención. Los profesionales de enfermería son las primeras personas a quienes 
acuden. Sin embargo, hacen un llamado para que la intervención no sea solo 
operativa, sino de escucha a su vivencia.  
 
 
La perspectiva que tiene el profesional de enfermería y la persona que vive la 
experiencia contribuye a reconocerlo como de alto impacto. Falkenstern et al.  
(1999)242 encontraron que, a pesar de que la perspectiva es distinta, el profesional 
de enfermería está más cercano al impacto de la enfermedad crónica. El tema que 
más los relaciona es la movilidad. El tiempo de experiencia también es un factor 
importante a la hora de escoger el personal que cuida este tipo de personas. 
Encontraron también que las situaciones de evento cerebovascular requieren 
profesionales con alta experiencia clínica.  
 
 
En esta misma línea, Peñacoba et al. (2005)243 identifican que el cuidado paliativo 
es un escenario que permite la interacción; sin embargo, la constante búsqueda 
de información a través de preguntas es incomoda para el paciente.  
 
 
En resumen, el cuidado de las personas con enfermedad crónica exige reconocer 
su trayectoria para comprenderlo como proceso que requiere tiempo y va 
acompañado de aspectos positivos y negativos. Por tradición, la enfermedad se 
acompaña de estigmatización, pero hay evidencia acerca de la existencia de otros 
                                                 
240 DE FIGUEIREDO CARVALHO, Zuila Maria y COELHO DAMASCENO, Marta María. Aplicación de la teoría 
del cuidado transpersonal en pacientes parapléjicos hospitalizados: relato de la experiencia. En: Ciencia y 
Enfermería. Diciembre de 2003, vol. 9, no. 2. p. 77-94.  
 
241 ALCÁNTARA HERNÁNDEZ, Elizabeth et al. Perspectiva de las personas con enfermedades crónicas, las 
intervenciones educativas en una institución sanitaria de México. Op. cit.  p. 146-153. 
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elementos como la trascendencia, la espiritualidad y el sentido de la vida, que dan 
un enfoque más positivo a la condición.  
 
 
Se puede decir que el cuidado debe ir más allá de lo biológico e integrar aspectos 
que involucran la reciprocidad, la experiencia, la vivencia y el cuidado espiritual. 
Las experiencias, los significados, la trascendencia y la conexión entre ellos, en 
que no se desconoce en esta perspectiva hacia las díadas, podría contribuir a 
mejorar la calidad de vida de las personas, los cuidadores y las familias.   
 
 
Es necesario también que se deje de pensar en la persona con enfermedad 
crónica como el moribundo y acercarse a comprender que tener esta condición es 
una oportunidad del ser humano hacia el crecimiento propio, con un modo 
individual y colectivo de vivir.  
 
 
Reconocer patrones de vida, comportamientos particulares, medidas de 
adaptación y convivencia con otros resulta interesante para la planeación de 
actividades, programas con o por enfermería, de manera que estas no vayan en 
contra del modo de vida, sino que utilicen las herramientas existentes.  
 
 
Reconocer este ser humano especial implica reconocer la familia como el principal 
agente de apoyo social con que se cuenta, en especial en el hogar, a donde ahora 
los sistemas de salud y las políticas mundiales están virando su mirada para incluir 
los escenarios y actores que influyen en el éxito de los programas y planes que se 
promueven.  
 
 
2.4  CUIDADORES FAMILIARES 
 
 
El otro sujeto de interés del presente estudio es el cuidador familiar, parte del 
“cuidado no profesional” en la enfermedad crónica. En este  apartado temático se 
analiza que hay un número importante de investigaciones enfocadas en el 
cuidador familiar, que han permitido reconocer las necesidades y potencialidades 
de este frente al cuidado de las personas con enfermedad crónica.  
 
 
Aunque los cuidadores familiares apoyan en gran medida la sobrevivencia del ser 
humano en varias etapas del ciclo vital. Al presentarse una enfermedad crónica, 
las dinámicas familiares incitan a que uno de sus miembros tome la decisión ya 
sea propia o por sugerencia de la familia, de asumir el rol cuidador, para iniciar así 
una relación caracterizada por intercambios, conexión, trato familiar especial y 
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sentimientos. La experiencia es valorada dependiendo del nivel de confianza y 
entrega de cada una de las partes, y del significado que se dé a la labor. Este rol 
de cuidadores, por lo general, lo asumen las mujeres por su tradición de cuidado 
en las familias (García-Calvente, 2004; Barrera et al., 2006)244,245.  
 
 
2.4.1 Definición de cuidador. El cuidador de acuerdo con el Diccionario 
Merriam-Webster (2001)246, es “una persona quien provee cuidado directo como el 
que se da a un niño o una persona enferma” (p. 28). El término cuidador puede 
abordarse y definirse de acuerdo con dos contextos: el profesional y el no 
profesional. A continuación se encuentran extractos del concepto que expresa la 
perspectiva de algunos autores (tabla 2):  
 
Tabla 2. Definiciones de cuidador reportadas en la literatura 
 
AUTOR DEFINICIÓN DE CUIDADOR 
Philip 
(1988)247 
“Persona familiar o no, que proporciona la mayor parte de la 
asistencia y apoyo diario a quien padece una enfermedad, o 
permite seguir viviendo en su entorno y de una manera 
confortable y segura a una persona que por razones de edad o 
incapacidad no es totalmente independiente” (p. 1). 
Suitor et al. 
(1990)248 
“Un estatus social, que a su vez es una posición en la sociedad 
con obligaciones, expectativas conductuales y actitudinales y 
recompensas anticipadas” (p. 258). 
Spitze et al. 
(1990)249 
“Un rango de individuos desde profesionales que brindan una 
intensa ayuda de tiempo completo a los ancianos frágiles, hasta 
                                                 
244 GARCÍA-CALVENTE, María del Mar; MATEO-RODRÍGUEZ, Inmaculada y MAROTO-NAVARRO, Gracia. 
El impacto de cuidar en la salud y la calidad de vida de las mujeres. En: Gaceta Sanitaria. 2004, vol. 18, Supl. 
2. p. 83-92. 
 
245 BARRERA, Lucy et al. La habilidad de cuidado de los cuidadores familiares de personas con enfermedad 
crónica. En: Investigación y educación en enfermería. 2006, vol. 24, no. 1, p. 36-46.  
 
246 Merriam-Webster. WWWebster Dictionary [página de internet]. http://www.m-.com/dictionary.htm [consulta: 
February 22, 2001]. Citado por: HUNT, Chantal, 2003. p. 27-32. 
 
247 PHILIP, Ian and YOUNG J. Audit of support given to lay carers of the demented elderly by a primary care 
team. En: The Journal of the Royal College of General Practitioners. 1998, vol. 38, no. 309. p. 153-155. Citado 
por: PÉREZ TRULLEN, J.M.; ABANTO ALD, J.; LABARTA MANCHO, J. El síndrome del cuidador en los 
procesos con deterioro cognoscitivo (demencia). En: Atención Primaria. Septiembre, 1996, vol. 18, no. 4. p. 
194-202          
                                     .  
248 SPITZE Glenna and  LOGAN, John. Sons, daughters and intergenerational support. En: Journal of 
marriage and the family. 1990, vol. 52, no. 2. p. 420-430. Citado en: LUBKIN, Ilene; PAYNE, Mary Elizabeth. 
Family Caregivers. En: LUBKIN, Ilene y LARSEN Pamela. Chronic Illness. Impact and interventions. New 
York: Jones & Bartlett Publishing. 1998. Capt. 11. p. 258.  
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AUTOR DEFINICIÓN DE CUIDADOR 
individuos que ayudan a un padre, un familiar o un amigo a 
enfrentar una multitud de actividades asociadas”.(p. 258) 
Farran 
(1991)250 
“Persona… miembro de la familia, que da el cuidado a la 
persona necesitada” (p. 227). 
Hileman et 
al. (1992)251 
“Una persona no paga quien ayuda con el cuidado físico o el 
afrontamiento de la enfermedad” (p 28).  
De la Rica 
(1994)252 
“La persona, familiar o no, que proporciona la mayor parte de los 
cuidados y apoyo diario a quien padece una enfermedad, o 
requiere ayuda para el desarrollo de las actividades de la vida 
diaria, sin percibir remuneración económica por ello” (p. 184). 
Dalton 
(2003)253 
“Persona que está en continua relación con el cliente, tiene 
responsabilidades primarias para el cuidado de este y está 
involucrado de manera activa con la toma de decisiones para el 
bienestar del cliente” (p. 31). 
De la 
Cuesta 
(2004)254 
“La persona que da cuidado no remunerado, lo proporciona la 
familia, los amigos, los vecinos o parientes. Se presta cuando 
hay necesidad de cuidado personal en actividades de la vida 
cotidiana, su objeto es que las personas enfermas puedan 
permanecer en su hogar” (p. 3). 
Barrera et 
al. (2006)255 
“Las personas adultas con vínculo de parentesco o cercanía que 
asumen las responsabilidades del cuidado de un ser querido que 
viven en situación de enfermedad crónica discapacitante y 
participan con ellos en la toma de decisiones. Estos realizan o 
supervisan las actividades de la vida diaria en busca de 
compensar las disfunciones existentes de parte del receptor del 
                                                                                                                                                    
249 Ibíd. 
 
250 FARRAN, Carol; KEANE-HAGERTY, Eleaonora. Op. cit., p. 225-237. 
 
251 HILEMAN, J., LACKEY, Nancy and HASSANEIN, Ruth. Identifying the needs of home caregivers of 
patients with cancer. En: Oncology Nursing Forum. 1992, vol. 19, no. 5. p. 771-777. Citado por: HUNT, 
Chantal. Op. cit., p. 27-32. 
 
252 DE LA RICA. M. y HERNANDO, I. Cuidadores del anciano dependientes. En: Rev. Rol de enfermería. 
1994, vol. 187. p. 35-40. Citado por: ESCUDERO RODRÍGUEZ, Bibiana; DÍAZ ÁLVAREZ, Estela y PASCUAL 
CORTÉS, Olga. Cuidadores informales. Necesidades y ayudas. En: Revista Rol de Enfermería. 2001, vol. 24, 
no. 3. p. 183- 189.  
 
253 DALTON, Joanne. Development and testing of the theory of collaborative decision-making in nursing 
practice for triads. En: Journal of Advanced Nursing. 2003, vol. 41, no. 1. p. 22-33.  
 
254 DE LA CUESTA, Carmen. Cuidado artesanal: La invención ante la adversidad. Medellín, Colombia: 
Universidad de Antioquia, 2004. p. 3.  
 
255 BARRERA, Lucy et al. Op., cit. 2006.  
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AUTOR DEFINICIÓN DE CUIDADOR 
cuidado” (p. 24). 
Schumacher 
(2006) 256 
“El termino mas inclusive para referirse a ayuda provista por 
todos los proveedores no profesionales de cuidado, incluyendo 
los miembros familiares, amigos, vecinos o miembros de una 
comunidad religiosa o de otros tipo” (p. 41). 
 
 
Se puede decir que estas definiciones apuntan a reconocer en el cuidador en ocho  
dimensiones, así: 
 
 
• Sujeto (cuidador): no profesional, familiar o no y profesional. 
• Tiempo: mayor parte de la asistencia y tiempo completo. 
• Dedicación: diario, responsabilidad primaria. 
• Situación: en enfermedad (incluida la crónica), incapacidad, cuando requiere 
ayuda en actividades básicas y cuando hay necesidades de cuidado. 
• Objetivo: Seguir viviendo, enfrentar la realidad, cuidado físico, afrontamiento de 
la enfermedad, tomar decisiones, dar seguridad, dar bienestar, asumir 
responsabilidades de cuidado, supervisar actividades básicas y compensar la 
disfunción existente.  
• Retroalimentación: estatus social y es no pago. 
• Dirigido a: edad vulnerable, ancianos, personas necesitadas, padre, amigo, 
familiar, con vínculo. 
• Lugar: definido por la necesidad de la persona con enfermedad, su principal 
presencia en el hogar.  
 
 
2.4.1.1 Cuidador principal y secundario. En la labor de ser cuidadores hay 
actores principales y actores secundarios. El cuidador principal, de acuerdo con 
Úbeda et al. (1997)257, es “la persona que proporciona la mayor parte de la 
asistencia y apoyo diario a quien padece una enfermedad y/o también la que 
permite vivir en su entorno y de una manera confortable y segura a una persona 
que por razones de edad o incapacidad no es totalmente independiente” (p. 23). 
 
 
                                                 
256 SCHUMACHER, Karen; BECK, Claudia and MARREN, Joan. Op. cit., 2006.  
257 UBEDA, Inmaculada; ROCA, Monserrat y GARCIA VIÑETS, Lourdes. Op. Cit., Citado por: BOVER Bo., 
Andreu. Op. cit.,  2004. p. 23. 
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De la Cuesta (2003)258 enfatiza en que “…es el que pasa más tiempo con él/ella” 
(p. 3). Celma (2003)259 los definió como “aquella que asume la responsabilidad de 
los cuidado en casa, que los administra y/o delega” (p. 25). 
 
 
Heierle (2004)260 involucra el enfoque tradicional de “ser una mujer, toma 
responsabilidad del cuidado del enfermo, de forma desinteresada, preocupándose 
a la vez de los otros miembros de la familia” (p. 19). 
 
 
Schumacher (2006)261 lo define como “una persona que asume el papel del 
cuidador primario, proporciona la mayoría de los aspectos de cuidado del día-a-
día. Los esposos son quienes son los cuidadores primarios más comunes, 
seguidos por las hijas adultas, hijos adultos, parientes distantes, y amigos” (p. 44). 
 
 
El cuidador secundario se define como la red de apoyo. Heierle (2004)262 los 
relaciona como otros miembros de la familia que apoyan a los cuidadores 
principales. Schumacher (2006)263 define los cuidadores secundarios como los 
que “tienden a ayudar con las actividades de manera intermitente, en cosas como 
ir de compras, el transporte, y las reparaciones de la casa. Por ejemplo, cuando un 
esposo es el cuidador primario, los niños adultos pueden ser los cuidadores 
secundarios, mientras que proporcionan el apoyo emocional y ayudan en las 
emergencias” (p. 44). 
 
 
2.4.2 Caracterización del cuidador. Distintos autores y entidades se han 
dedicado en sus estudios a la caracterización del cuidador. Esta se ha dado 
alrededor de género, edad, estado civil, nivel de educación, nivel socioeconómico, 
actividad laboral, vínculo o relación con la persona que cuidada, raza y creencia 
religiosa.  La National Alliance for Caregiving and AARP (2004)264 de Estados 
                                                 
258 DE LA CUESTA, Cuidado artesanal: La invención ante la adversidad. Op. cit., p. 3. 
 
259 CELMA VICENTE, Matilde. Cuidadoras informales y enfermeras. Relaciones dentro del hospital. En: 
Revista Rol de Enfermería. 2003, vol. 26, no. 3. p. 22-30. 
 
260 HEIERLE, Cristina, Op. cit., p. 19. 
 
261 SCHUMACHER, Karen; BECK, Claudia and; MARREN, Joan. Op. cit., p. 40-49. 
 
262 HEIERLE, Cristina, Op. cit. p. 19. 
 
263 SCHUMACHER, Karen et al. Op. cit, p. 40- 49.  
 
264 NATIONAL ALLIANCE FOR CAREGIVING AND AARP. Caregiving in the U.S. [en línea] 2004. [consulta: 
octubre de 2005] Disponible en: http://www.aarp.org/research/reference/publicopinions/aresearch-import-
853.html 
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Unidos reporta un perfil de los cuidadores que por lo general son mujeres con 
edad entre 35 y 64 años, con estudios de secundaria incompleta o completa, son 
solteras, viven con la persona con enfermedad crónica, de raza blanca, cuidan por 
más de un año, trabajan todo el tiempo (tiempo completo) y llevan un año de 
cuidado como mínimo con veinte horas a la semana.  
 
 
En España, García-Calvente (2004)265 reporta que el cuidador tiende a ser mujer, 
con bajos niveles de educación, bajos niveles socioeconómicos, sin empleo 
remunerado, de 50 a 64 años (generación en sándwich), que dedica más de 20 
horas diarias al cuidado, no cuenta con apoyo de ningún tipo, es soltera, sin hijos 
menores, y su vínculo con el receptor de cuidado puede ser vertical en que son 
cuidadoras jóvenes, por ejemplo las hijas, horizontal, con cuidadores adultos 
representados por nueras, esposas o madres.  
 
 
En América Latina, Robles (2004) 266 menciona que las abuelas también son parte 
de este perfil y resalta que requieren en ocasiones ser cuidadas. En Brasil, 
Curvelo et al. (2005)267 y Perlini et al. (2005)268 encontraron que el cuidador era 
mujer, con edad media de 44 a 47 años, soltera, religión católica o evangélica, 
madre o esposa de raza blanca, con escolaridad de 1 a 9 años o más, y ocupación 
en quehaceres del hogar.  
 
 
En Colombia, Barrera et al. (2006a)269 reportan que el cuidador familiar es también 
por lo general mujer, con 35 a 60 años de edad, llevan cuidando mínimo un año y 
la experiencia les permite desarrollar habilidad de cuidado que, con un 
entrenamiento formal, puede cambiar en forma significativa.  
 
 
                                                 
265 GARCÍA-CALVENTE, María del Mar; MATEO-RODRÍGUEZ, Inmaculada y EGUIGUREN., Ana P. El 
sistema informal de cuidados en clave de desigualdad. En: Gaceta Sanitaria. 2004, vol. 18, Supl. 1. p. 132-
139.  
 
266 ROBLES, Leticia. El cuidado en el hogar a los enfermos crónicos: un sistema de autoatención. En: 
Cadernos. Saude Pública. 2004, vol. 20, no. 2. p. 618-625. 
 
267 CURVELO, Edilene Hora; MÁRCIA DE SOUSA, Regina e ALVAREZ, Rocio Elizabeth C. Caracterização de 
cuidadores de vítimas de trauma crânio-encefálico em seguimento ambulatorial. En: Revista da Escola 
Enfermagem USP. 2005, vol. 39, no. 3. p. 343-9. 
 
268 PERLINI, Nara Marilene e FARO, Ana Cristina. Cuidar da pessoa incapacitada por acidente vascular 
cerebral no domicílio: o fazer do cuidador familiar. En: Revista Escola Enfermagem USP. 2005, vol. 39, no. 2. 
p. 154-63. 
 
269 BARRERA et al., Evaluación de un programa para fortalecer a los cuidadores familiares de enfermos 
crónicos. Op. cit., p. 36-46. 
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De igual forma, algunos hombres tienen interés por ser cuidadores. La ONU-Sida 
(1991)270 hace una crítica y afirma que luego de un tiempo dejan de hacerlo por la 
necesidad de responder en la economía del hogar. Por lo general, la presencia es 
de los hijos de 25 a 30 años que continúan viviendo en casa de sus padres, 
asumen la actividad de cuidadores desde muy temprano, cuidan por 
responsabilidad moral, por vínculo afectivo y emocional o lo ven como obligación 
jurídica (Aguirre, 2005)271. 
 
 
En cuanto a las actividades que realizan los cuidadores, Francisco del Rey 
(1995)272 las relaciona con “potenciar hábitos saludables, dan soporte y se 
configuran como modelos a seguir, satisfacer las necesidades cuando se tienen 
dificultades de independencia; y atender a las personas con problemas de salud 
en las diferentes etapas del proceso” (p. 63). Contribuyen en gran medida a tomar 
decisiones de la rutina diaria; y de orden mayor.  
 
 
2.4.3 Dar cuidado, ser cuidador (caregiving). Benner (1996)273 afirma que el 
concepto de cuidado contempla una parte operativa y práctica denominada 
“Caregiving”, traducido como el dar cuidado, cuidar o ser cuidador. Farran 
(1991)274 lo define como “el proceso de dar cuidado a las necesidades físicas, 
psicológicas, sociales, ambientales y espirituales de otra persona que no puede 
satisfacerlas de forma independiente por una discapacidad funcional” (p. 227).  
 
 
Para Schumacher (2006)275 es el “cuidado que es provisto en respuesta a un 
malestar o deterioro funcional que excede el cuidado ‘normal’ o ayuda 
proporcionada por las familias” (p. 41). 
 
 
                                                 
270 ORGANIZACIÓN DE NACIONES UNIDAS (ONU) – SIDA. Apoyo a las personas que cuidan de otras. 
Cómo controlar el estrés de los que cuidan a personas afectados por el VIH y el SIDA. Ginebra, Suiza, 2001. 
 
271 AGUIRRE, Rosario. Los cuidados familiares como problema público y objeto de políticas. En. CEPAL. 
NACIONES UNIDAS. Políticas hacia las familias. Protección e Inclusión social. Reunión de expertos. Uruguay. 
2005 28 y 29 de junio. [en línea]. [Consulta: marzo de 2006]. Disponible en: 
<http://www.eclac.cl/dds/noticias/paginas/2/21682/Rosario_Aguirre.pdf>  
 
272 FRANCISCO DEL REY, Cristina y MAZARRASA, Lucía. Cuidados informales. En: Rol de enfermería. 
Junio, 1995, vol. 202. p. 61-65.  
273 BENNER, Patricia y GORDON, Suzanne. Caring practice. Op. cit., p. 21-39. 
 
274 FARRAN, Carol y KEANE-HAGERTY, Eleaonora. Op. cit., p. 225-237. 
 
275 SCHUMACHER, Karen; BECK, Claudia and MARREN, Joan. Op. cit., p. 40-49. 
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Para Pearlin et al. (2003)276,  cuidar es el conjunto de “experiencias y actividades 
que envuelven y proveen ayuda y asistencia a parientes o amigos que son 
incapaces para proveerse por ellos mismos” (p. 28) 
 
 
Todo lo anterior es resumido por Bowers (1987)277, quien define cinco formas de 
dar cuidado: el anticipatorio, ocurre desde la distancia y comprende decisiones 
basadas en necesidades futuras del enfermo crónico, anticipación de necesidades 
inevitables que influyen las elecciones hechas en el presente y tienen un impacto 
poderoso en las acciones del cuidador. El preventivo, dado con la alteración del 
ambiente y con la asistencia o servicio que impide o lentifica el deterioro. El de 
supervisión, activo y de compromiso directo de naturaleza administrativa. Puede 
hacerse de manera tal que la persona no sea consciente de la asistencia 
suministrada e incluye chequear lo adecuado de los recursos, verificar que las 
cosas se hagan cuando son necesarias e identificar necesidades. El instrumental, 
cuidado que involucra el mantenimiento de la supervivencia y las actividades de la 
vida diaria, cuidado procedimental. El protector incluye amparar de consecuencias 
eventos que no pueden ser prevenidos, mantener la autoestima de la persona en 
situación de enfermedad y prevenir la depresión frente a la inversión de roles  y el 
deterioro físico y mental (p. 15).   
 
 
En enfermería este fenómeno ha sido ya teorizado por Williams (2008)278 con la 
teoría de rango medio de dinámicas para dar cuidado. Esta contempla procesos 
centrales: el compromiso, el manejo de las expectativas y el rol de negociación, 
enmarcando en tres momentos de la experiencia la relación de cuidado pasada, 
presente y futura, así como la trayectoria de la enfermedad. Esta teoría es 
pertinente para el momento del desarrollo teórico en el tema y es enfática en 
considerar la existencia de diadas alrededor de cuidado en situaciones crónicas de 
salud. De hecho surge, en ambientes de cuidado oncológico (trasplante de medula 
ósea, Williams 2003279, 2007280), donde hay un continuo intercambio de 
aprendizajes, necesidades y búsqueda de recursos conjuntos.  
 
                                                 
276 PEARLIN, Leonard et al. Caregiving and the stress process: An overview of concepts and their measures. 
The Gerontologist. 1990, vol. 30, no. 5. p. 583-594. Citado por: HUNT, Chantal Op. cit., p. 27-32. 
 
277 BOWERS, Barbara. Intergenerational caregiving: Adult caregivers and their aging parents. En: Advances in 
Nursing Science. 1987, vol. 9, no. 2. p. 20-31.  
278 WILLIAMS, Loretta. Theory of caregiving dynamics. En: LIEHR, Patricia; SMITH, Mary J. (eds.) Middle 
Range Theory of Nursing. Springer Publishing Company, 2008. p. 261-276. 
 
279 WILLIAMS, Lori. Informal caregiving dynamics with a case study in blood and marrow transplantation. En: 
Oncology Nursing Forum. 2003, vol. 30, no. 4.: 679-686.  
 
280 WILLIAMS, Loretta. Whatever it takes: Informal caregiving dynamics in blood and Marrow Transplantation. 
En: Oncology Nursing Forum. 2007, vol. 34, no. 2. p. 379-387. 
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En resumen, los cuidadores familiares son parte importante y esencial del cuidado 
en situaciones especiales como la enfermedad crónica, por ayudar a las personas 
a satisfacer necesidades durante un largo tiempo de orden físico, emocional y 
espiritual. Por acompañar la experiencia, están inmersos en la vivencia y la 
construcción de significados que impactan su propia vida.  Ese cuidado puede ser 
compartido con otro cuidador, el cual ejerce funciones distintas y 
complementarias. 
 
 
Al igual que la persona con enfermedad crónica, el cuidador también es un ser 
humano y como tal debe ser valorado; por lo tanto reconocer sus necesidades y 
su labor es importante en el cuidado de estas personas y permite fortalecer 
potencialidades y dificultades para tenerlas en cuenta en el direccionamiento de 
las intervenciones de enfermería.  
 
 
Se puede decir también que el cuidado familiar o formal no es igual que el 
profesional aunque, como se vio, el cuidador familiar asume muchas funciones 
que con el tiempo, pueden llevarlo a ser más conocedor de la situación que 
muchos cuidadores profesionales. 
  
 
Es también evidente que el contexto muestra dificultades para hacer operativos los 
principios del sistema de salud y para responder a la demanda, que además  
aumenta. Las familias no siempre tienen acceso al pago de un profesional para 
apoyar el cuidado. Se requiere entonces conocer en profundidad el contexto del 
cuidado familiar en situación de enfermedad crónica, apoyar a los cuidadores 
familiares e iniciar la intervención desde la remisión del hospital al hogar. Describir 
este proceso, del cual se conoce aun muy poco, servirá de base para planear 
intervenciones más coherentes con el cuidado cotidiano y real ante una 
enfermedad crónica. 
 
 
2.4.4 Estudios sobre los cuidadores familiares. Los antecedentes en 
investigación alrededor de los cuidadores familiares de personas con enfermedad 
crónica data de los años ochenta en el contexto mundial (Vrabec, 1997)281. En 
enfermería, gerontología y trabajo social emergió de la necesidad de cuidar a los 
ancianos en el hogar.  
 
 
                                                 
281 VRABEC, Nancy. Literature review of social support and caregiver burden, 1980 to 1995. En: Image: 
Journal of nursing scholarship. 1997, vol. 29, no. 4. p. 383-388.  
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Muchas de las investigaciones en este tema ven a la familia como soporte de las 
personas dependientes por edad o por enfermedad. La familia se presenta como 
centro de un contrato social y el recurso más importante de la atención a la salud. 
De la Cuesta (2004)282 definió tres apartados temáticos encontrados en la revisión 
de literatura, relacionados con la carga o sobrecarga del cuidado familiar que ella 
denomina informal: los que examinan el proceso de los cuidados; los que explican 
aspectos de la vivencia de cuidar a otro y los que evalúan la efectividad de las 
intervenciones para mitigar la sobrecarga del cuidado. A continuación se 
describen, por temas relacionados, lo encontrado para este estudio.  
 
 
2.4.4.1 Experiencia vivida. Se inicia con  Farran et al. (1991)283, que a partir de 
una indagación fenomenológica, proponen un modelo interactivo para encontrar el 
significado de ser cuidador cuando se vive el sufrimiento por tener una persona en 
situación de enfermedad crónica. El modelo contempla cuatro aspectos 
principales: los antecedentes críticos de la experiencia de ser cuidador, las etapas 
de la experiencia, las respuestas al ser cuidador y, al final las fases del 
sufrimiento. La esencia de este modelo radica en encontrar significado en 
situación de enfermedad crónica; y para ello se basa en los postulados teóricos de 
Victor Frankl. Dentro del modelo, el concepto de sufrimiento es más amplio en su 
base teórica y sugiere que, a pesar de las experiencias difíciles, las personas 
pueden encontrar significado. En síntesis, el cuidador debe experimentar 
sufrimiento y expresarlo para exteriorizar sus necesidades. En el fortalecimiento  
esta expresión la enfermera puede tener un efecto terapéutico. 
 
 
Brown et al. (2007)284 reportan como experiencia el proceso de búsqueda en  
ancianos que cuidan a sus esposas con  demencia. Este proceso es cíclico e 
integra temas principales alrededor del hecho de hacer lo mejor que puedo. En 
este proceso está presente el dejar de cuidar a otros y obtener lo que esté al 
alcance del contexto, tener que hacer cambios evidenciado con las renuncias, 
tratar de alcanzar logros y soportar la carga. En este proceso, existen factores 
internos (actitudes y valores), relacionales (cercanía de la familia) y situacionales 
(experiencias negativas y positivas). La consecuencia es poder continuar en la 
labor directa y quedarse juntos, y hasta decidir institucionalizar y tomar el cuidado 
de sí mismo.  
 
 
                                                 
282 DE LA CUESTA, Carmen, Cuidado artesanal: La invención ante la adversidad. Op. cit, p. 26-27. 
 
283 FARRAN, Carol y KEANE-HAGERTY, Eleaonora. Op. cit., p. 225-237.  
284 BROWN, Janet Witucki et al. Help-seeking by older husbands caring for wives with dementia. En: Journal 
of Advanced Nursing. 2007, vol. 59, no. 4. p. 352 – 360. 
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Con base en la teoría de Margareth Newman (1994) para comprender el patrón de 
la experiencia vivida, Yamashita (1999)285 encontró que los cuidadores de 
personas con antecedentes de eventos psicóticos expresan su experiencia 
luchando solor al comienzo con desconexión del sistema de atención, y 
experimentan momentos decisivos con mucha incertidumbre, por no entender el 
comportamiento de la familia y ver difícil el aceptar que es una persona nueva. De 
esta forma alcanzan, según los autores, a expandir la conciencia.  
 
 
2.4.4.2 Necesidades de los cuidadores. Este tema se relaciona con el anterior, 
sin embargo, se deja aparte para reconocer de manera objetiva lo que han 
expresado los cuidadores en distintas investigaciones.  
 
 
En el contexto internacional, hay una extensa bibliografía sobre las necesidades 
de los cuidadores. Davidhizar (1992)286, con enfoque antagónico, encontró que las 
necesidades de los cuidadores dependen en gran medida de tres tipos de factores 
condicionantes que hacen ver la labor como una experiencia de vida o como una 
carga: los factores personales con características de personalidad, conocimiento 
de la enfermedad, recursos disponibles, percepciones y estrategias de 
afrontamiento; los factores ambientales con el soporte  emocional y los recursos 
financieros y de otros cuidadores; los factores situacionales, con el grado de 
incertidumbre, grado de anticipación, las características de la enfermedad y las 
experiencias anteriores con enfermedades crónicas.  
 
 
Francisco del Rey (2004)287 presenta las necesidades de las cuidadoras mujeres. 
Asocia estas necesidades a sucesos poco satisfactorios, como no contar con los 
conocimientos necesarios que sustenten sus actuaciones, tener que adaptarse a 
enfoques culturales dispares según sean las necesidades de quienes atienden; 
falta de recursos para la solución de los problemas de cuidados; y baja 
disponibilidad de tiempo.  
 
 
Francisco del Rey et al. (1995)288 muestra un panorama más amplio de la 
situación al señalar que el aumento cuantitativo y cualitativo de la labor de cuidar 
                                                 
285 YAMASHITA, Mineko. Newman's theory of health applied in family caregiving in Canada. En: Nursing 
Science Quarterly. 1999, vol. 1, no. 1; p. 73-79. 
 
286 DAVIDHIZAR, Ruth. Understanding powerlessness in family member caregivers of the chronically ill. En: 
Geriatric Nursing. 1992, vol. 13, no. 2. p. 66-69.  
287 FRANCISCO DEL REY, Cristina y MAZARRASA, Lucía, Op. cit., p. 61-65. 
 
288 Ibíd., p. 61-65.  
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sin el conocimiento necesario pone en riesgo a las familias y, en especial, a los 
cuidadores. Señalan que, en ocasiones, los cuidadores deben acomodarse a la 
cultura especial de la persona a quien cuidan, que los recursos son escasos y no 
siempre cuentan con apoyo disponible. 
 
 
Celma (2001)289 identificó necesidades de las cuidadoras principales en ambientes 
hospitalarios y encontró que requieren más información, trato amable y más 
escucha, pero también expresan abandono de su autocuidado, falta de descanso 
y confort y dietas desequilibradas. Las cuidadoras creen que no requieren 
aprender aspectos muy sofisticados, pues hay personal profesional que los saben 
y, en caso de necesitarlos los solicitarán. Muchas dijeron haber aprendido lo que 
sabían por observación a los profesionales.  
 
 
Lotus (2000a)290 encontró que muchas razones por las cuales el cuidador requiere 
atención tienen que ver con el descanso de su tarea de cuidado, la ayuda 
financiera, la información sobre formas de promocionar y rehabilitar la salud 
emocional, psicológica y física del enfermo, información acerca de los recursos de 
ayuda comunitaria y la búsqueda de reconocimiento sobre la importancia del 
trabajo como cuidadores. 
 
 
Escudero et al. (2001)291 identificaron que las necesidades reportadas por los 
cuidadores estaban relacionadas con el nerviosismo, la falta de ocio y descanso, 
problemas de sueño, problemas sociales, dolores físicos y falta de tiempo 
vacacional. De igual forma identificaron que estos problemas y necesidades 
estaban relacionados con la falta de un apoyo, así como con la soledad y el 
aislamiento. Este estudio se encontraba inmerso en un programa de asistencia 
domiciliaria y llama la atención el que no identificaran como apoyo este programa 
o que no lo apreciaran como tal. Quizá por ello los autores sugieren que los 
programas deben apuntar no solo a las personas con enfermedad crónica con sus 
necesidades, sino también al cuidador con una instauración adicional de plan de 
cuidados a este sujeto que cuida.  
 
 
                                                 
289 CELMA VICENTE, Matilde. Op. cit., p. 503- 511.  
 
290 LOTUS, Yean-Ing. The needs of family caregiver of frail elders: during the transition from hospital to home: 
a Taiwanese sample. En: Journal of Advanced Nursing. 2000a, vol. 32, no. 3. p. 619-625. 
291 ESCUDERO RODRÍGUEZ, Bibiana et al. Op. cit., p. 283-189. 
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• Carga-sobrecarga e impacto. El análisis del concepto de carga del cuidado 
que Chou (2000)292 realizó reconoce que es importante la indagación hecha en 
torno a las tareas y obligaciones morales, pero afirma que debe ser indagada 
desde la concepción que cada cuidador tenga de carga. Es el cuidador quien 
puede definir y expresar la carga en su labor. Lo que si se conoce es que la 
percepción de carga, en gran medida, está relacionada con las características 
personales del cuidador, la edad, la raza, el género y la situación económica 
(Messina et al., 2004)293.  
 
 
Las necesidades se expresan en aspectos subjetivos y objetivos que son parte de 
la sobrecarga de cuidado. Given et al. (2004)294 relacionaron la carga con la 
depresión en cuidadores y pacientes con cáncer al final de la vida. Los autores 
creen que es importante analizar estos fenómenos de manera prospectiva y que 
los abordajes se dirigen a la disminución de la carga asociada a los sentimientos 
de abandono. Así mismo, consideran importante indagar más en los resultados 
negativos de los cuidadores desde la díada cuidador-receptor de cuidado. 
 
 
Tsai (2005)295 relaciona la depresión con la autoestima y las relaciones de pareja. 
Esta misma autora propuso, en 2003296, la Teoría de mediano rango de estrés del 
cuidador, basada en las proposiciones del modelo de adaptación de Roy, postula 
que el estrés está relacionado con las horas para dar cuidado. Con base en sus 
hallazgos, se reafirma que el cuidador genera mecanismos de enfrentamiento y 
adaptación, construidos durante la vivencia que modulan el comportamiento.  La 
autora afirma que la relación entre la depresión y la función física debe ser tenida 
en cuenta a la hora de abordar al cuidador.  
 
 
Se encuentra con frecuencia una asociación de la sobrecarga con el cuidado de 
personas con enfermedad de Alzheimer y otras demencias. Remião et al., 
                                                 
292 CHOU, Kuei-Ru. Caregiver burden: A concept analysis. En: Journal of Pediatric Nursing. 2000, vol. 15, no. 
6. p. 398-407. 
 
293 MESSINA, Catherine et al. Relationship of social support and social burden to repeated breast cancer 
screening in the Women’s Health Initiative. Health Psychology. 2004, vol. 23, no. 6. p. 582-594. 
 
294 GIVEN, Barbara et al. Burden and depression among caregivers of patients with cancer at the end of life. 
En: Oncology Nursing Forum. 2004, vol. 31, no. 6. p. 1105-1117. 
295 TSAI, Pao-Feng and JIROVEC, Mary. The relationships between depression and other outcomes of chronic 
illness caregiving. En: BMC Nursing. [en línea] 2005, vol. 4, no. 3. [consulta: octubre de 2005] Disponible en: 
<http://www.biomedcentral.com/1472-6955/4/3>  
 
296 TSAI, Pao-Feng. A Middle-Range Theory of Caregiver stress. En: Nursing Science Quartely. 2003, vol. 16, 
no. 2. p. 137-145.  
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(2002)297 en un abordaje cualitativo, concluyen que las necesidades y dificultades 
del cuidador están relacionadas con las dificultades económicas, la sobrecarga de 
tareas y de compromisos, los cuidados ininterrumpidos, la ausencia de apoyo 
institucional, familiar o social y la dificultad de entender la enfermedad por no 
comprender la magnitud. Encontraron una gran necesidad de mantener la fe en un 
ser superior para superar su equilibrio mental y la necesidad de que se valore su 
labor. 
 
 
Flaskerud et al. (2001)298 enuncian que además de las dificultades físicas, están 
las relacionadas con la salud mental; por ejemplo, señala que la depresión se 
relaciona con la falta de recursos con que cuenta el cuidador.  
 
 
Mathews (2003)299 reporta que la angustia es el principal agente precursor del 
estrés y, por tanto, de la carga de los cuidadores. Afirma que hay mas angustia en 
los cuidadores hombres y propone conocer estos mediadores de la angustia en las 
díadas de cuidado, lo cual no ha sido reportada hasta la fecha. 
 
 
Este panorama de cómo surgen los cuidadores de personas con enfermedad 
crónica deja ver una evolución que se ha decantado. La presencia de una 
enfermedad crónica es una realidad a la que hay que hacerle frente y movilizar 
todos los soportes existentes, como la familia, los allegados y el apoyo de salud. 
Un aspecto de difícil manejo en la repercusión de la carga es la morbilidad de los 
cuidadores identificado por Seira et al. (2002)300, la cual, está infra-diagnosticada 
por la subvaloración de los  síntomas al compararlos con los de la persona 
inmovilizada. Los problemas de salud física como artrosis, lumbalgias, cervialgias, 
dorsalgias e insuficiencia venosa son parte de las múltiples causas asociadas a 
esta limitación. 
 
 
2.4.4.3 Intervenciones en los cuidadores. Con el fin de priorizar al cuidador 
como sujeto de atención, desde la enfermería se han realizado múltiples 
                                                 
297 REMIÃO LUZARDO, Adriana e FERREIRA WALDMAN, Beatriz. Atenção ao familiar cuidador do idoso com 
doença de Alzheimer. En: Acta Scientiarum. Health Sciences. Maringá. 2004, vol. 26, no. 1. p. 135-145.  
 
298 FLASKERUD, Jacquelyn and LEE, Patricia. Vulnerability to health problems in famele informal caregivers 
of persons with HIV/AIDS and age-related dementias. En: Journal of Advanced Nursing. 2001, vol. 33, no. 1. p. 
60-68. 
 
299 MATTHEWS, Alex. Op. cit., p. 493-499. 
300 SEIRA, Maria del Pilar; ALLER BLANCO, Ana y CALVO GASCÓN, Ana. Morbilidad sentida y diagnosticada 
en cuidadores de pacientes inmovilizados de una zona de salud rural. En: Revista Española de Salud Pública. 
2002, vol. 76, no. 6. p. 713-721. 
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actividades para mitigar su carga. Estas involucran la tregua a través del apoyo 
social y comunitario, los grupos de autoayuda y los centros de día entre otros301. 
Otra de las estrategias que ha manejado la enfermería ha sido el fomento del 
autocuidado del cuidador, que, según parece, disminuye la carga y mejora la 
habilidad de cuidado (Gayle, 2002)302. 
 
 
Soresen et al. (2002)303 revisaron las intervenciones que se reportan en la 
literatura para trabajar con cuidadores. En un metaanálisis las clasificaron en: 1) 
las que disminuyen de manera objetiva la cantidad de cuidado que da el cuidador 
(Tregua, fortalecimiento de competencias del receptor de cuidado); 2) las 
intervenciones que mejoran el bienestar y capacidad de afrontamiento del 
cuidador (psicoeducativas, de soporte, y psicoterapéuticas); 3) las multi-
compuestas (varias combinaciones como intervención educativa, soporte, 
psicoterapia y tregua); y 4) las misceláneas por su carencia de orientación. Ellos 
concluyen que es importante definir la meta del programa de intervención para 
poder orientarlo. Además, encontraron que las intervenciones psicoeducativas y 
las psicoterapéuticas mejoran el bienestar a corto plazo. La duración encontrada 
en general estuvo entre siete y nueve sesiones, pero las intervenciones muy 
limitadas no ayudaban a mejorar la depresión.  En cuanto a la modalidad, las 
individuales mejoraron la carga del cuidado y el bienestar, mientras que las 
grupales y mixtas mejoraron los síntomas del receptor y ayudaron a construir 
redes de apoyo.  
 
 
 
Robinson (1988)304 también revisó las intervenciones de cuidado a los cuidadores. 
Afirma que estas intervenciones apuntan a la disminución de la carga, a buscar y 
mantener las redes sociales posibles y a congregar cuidadores para compartir 
experiencias que hagan reconocer al cuidador que su situación no es única y que 
existen soportes que puede utilizar en su labor.  
 
 
 
                                                 
301 JEAN, Yun-Hee; BORDATY, Henry and CHESTERSON, Jon. Respite care for caregivers and people with 
severe mental illness: Literature review. En: Journal of Advanced Nursing. 2005, vol. 49, no. 3. p. 297-306. 
 
302 GAYLE, Acton. Health-Promoting Self-Care in Family Caregivers. En: Western Journal of Nursing 
Research. 2002, vol. 24, no. 1. p. 73-86. 
 
303 SORESEN, Silvia et al. ¿Qué tan efectivas son las intervenciones con los cuidadores? Un metanálisis 
actualizado. En: The gerontologist. 2002, vol. 42, no. 3. p. 356-372. 
304 ROBINSON, Karen Meier. Un programa de entrenamiento de habilidades sociales para cuidadores adultos. 
En: Advances in Nursing Science. 1988, vol. 10, no. 2. p. 59-72. 
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En el campo del soporte social se ha demostrado que hay un viraje con el uso de 
la tecnología. Salfi (2005)305 señala que estos en la medida en que se cuenta con 
mayor avance tecnológico, además de facilitar la comunicación contribuye en gran 
manera a tomar decisiones a la hora de cuidar. 
 
 
 
Con esta estrategia y apoyados en la búsqueda de elementos de la experiencia, 
Pierce et al. (2004b)306 desarrollaron el recurso tecnológico Caring ~web© en un 
espacio con tres servicios: el educativo, consulta de enfermería y  discusiones de 
grupo. En este último surgieron muchos datos que mostraban necesidades de los 
cuidadores y estrategias que salieron de estas. Los temas centrales fueron (Pierce 
et al., 2004b307; Cervantez et al., 2004308) el cambio de roles y resolver problemas; 
ver los sucesos de otros y el fracaso en algunos propios; trabajar juntos y  
sintiéndose conectado; siendo espiritual y balanceando éxitos/problemas. Todo 
esto analizado a la luz de la estructura sistémica de organización de M-L 
Friedemann (1995309, 2003310).  
 
 
2.4.4.4 Los cuidadores familiares en América Latina y Colombia. En esta 
sección se expone el desarrollo investigativo en América Latina y Colombia. Al 
igual que la sección anterior, se expone la experiencia, las necesidades y los 
elementos de la vivencia en el contexto de salud actual.  
 
 
 
                                                 
305 SALFI, Jenn; PLOEG, Jenny and BLACK, Margaret. Seeking to understand telephone Support for dementia 
caregivers. En: Western Journal of Nursing Research. 2005, vol. 27, no. 6. p. 701-721. 
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Se partió se reconocer la experiencia. Sánchez (2001)311 estudió a cuidadoras 
mujeres y encontró que cuidar a una persona en situación de enfermedad crónica 
implica cambiar de forma de vida, adaptarse a un nuevo rol, tener autoabandono, 
requerir respaldo, hacer juicios, percibir la muerte, asumir múltiples tareas y 
trascender en la búsqueda de respuestas. La autora destaca que los vínculos y los 
sentimientos son parte de la experiencia.  
 
 
 
En Colombia se han realizado investigaciones con cuidadores en distintas 
unidades académicas. La Universidad Nacional de Colombia ha contribuido a la 
identificación de las necesidades de los cuidadores, dentro de las cuales está la 
habilidad de cuidado (Barrera et al., 2006a312; Barrera, 2006d313; Barrera et al.314, 
2005; Barrera, 2005315) bajo los conceptos teóricos de N. Nkongo (1990)316. Las 
investigaciones adelantadas en esta Universidad muestran que el conocimiento, el 
valor y, en especial, la paciencia son necesidades urgentes de abordar en los 
cuidadores y que la respuesta efectiva para el fortalecimiento de la habilidad de 
cuidado está basada en estos componentes (Barrera, 2006c)317.   
 
 
 
De esta forma, la Universidad Nacional de Colombia ha contribuido al 
conocimiento en la habilidad de cuidado y en la calidad de vida de los cuidadores. 
Algunas de sus investigaciones se han realizado en Colombia y otras en diferentes 
países de América Latina.  
 
 
                                                 
311 SÁNCHEZ, Beatriz. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situación crónica de enfermedad. 
Op. cit., p. 36-51.  
 
312 BARRERA, Lucy et al. Op. cit., p. 36-46. 
 
313 BARRERA, Lucy et al. Op. cit., 2006d. p. 22-33.  
 
314 SÁNCHEZ, Beatriz. Habilidad de cuidado de los cuidadores de personas en situación de enfermedad 
crónica. En: GRUPO DE CUIDADO. El arte y la ciencia del cuidado. Bogotá: Facultad de Enfermería, 
Universidad Nacional de Colombia. Unibiblos, 2002. p. 373-385. 
 
315 BARRERA, Lucy. Investigar en el cuidado del cuidador de personas que viven en situación de enfermedad 
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Enfermería, Universidad Nacional de Colombia. Unibiblos. 2005; p. 271-280. 
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1990. p. 3-16. 
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Con respecto a la Habilidad de cuidado, Figueroa (2003)318 y Blanco (2003)319 la  
compararon en dos grupos cada una. Figueroa (2003), en cuidadores principales 
de adultos que viven en situación de enfermedad crónica discapacitante 
hospitalizados, y en consulta externa en Guatemala Blanco (2003), en grupos de 
características similares en Argentina. En Guatemala, los cuidadores del área de 
hospitalización tuvieron más habilidad que los de consulta externa. En Argentina, 
los cuidadores del área de consulta externa presentaron menor nivel de habilidad 
de cuidado que los del área de hospitalización; sin embargo, estas dos autoras 
convergen en que la mayoría de los cuidadores no cuentan con un nivel de 
habilidad de cuidado necesaria para cumplir el rol. 
 
 
 
Vega (2005)320, González (2005)321 y Ramírez (2005)322 midieron la habilidad de 
cuidado en cuidadores en la región de Santander en Colombia. Vega (2005), en 
cuidadores primarios de personas en situación de enfermedad crónica con 
discapacidad secundaria a enfermedad cerebrovascular, González (2005) en 
cuidadores familiares de personas con diabetes mellitus y Ramírez (2005), en 
cuidadores principales de pacientes con cáncer gastrointestinal. Las tres autoras 
encontraron bajos niveles de habilidad en cada una de las muestras; en los 
distintos componentes en los tres casos, el conocimiento y el valor tuvieron 
mejores puntuaciones que la paciencia.  
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Díaz J.C. (2006)323 corrobora los anteriores datos en su estudio con cuidadores 
del municipio de Girardot al suroccidente de Colombia, ya que estos también 
cuentan con niveles bajos de habilidad. En preguntas abiertas adicionales al 
instrumento acerca de la percepción que tenían los cuidadores frente a las 
ganancias, dificultades y recomendaciones en el proceso de cuidado, el autor 
concluye que dentro de las ganancias están el reconocer al familiar (la persona 
con enfermedad crónica) y  la adquisición de habilidades instrumentales. En las 
dificultades están las económicas, la fatiga física y la falta de apoyo familiar. Y 
dentro de las recomendaciones están las de cuidado instrumental, manejar la 
enfermedad y el tratamiento, y enfrentar con paciencia y valor la situación.  
 
 
Díaz L.P. (2003)324, en un estudio correlacional, utilizó el Inventario de Habilidad 
de cuidado de Nkongo  (CAI) y el Inventario de Soporte social en enfermedad 
crónica de Hilber (1990) y no encontró correlación entre estas dos variables en 
cuidadores de niños con cáncer, diabetes y fibrosis quística. Los niveles de 
habilidad de cuidado se encontraron en su mayoría alto y medio, así como los de 
soporte social. La autora plantea que el buen nivel de habilidad de cuidado puede 
deberse a características innatas que se potencializan por el medio externo y que 
en algunas oportunidades pueden o no depender de este para manifestarse. 
También concluyó que la falta de soporte social podría ser importante en esta 
etapa del ciclo vital y más aún cuando hay una estabilidad de la condición del niño.  
 
 
Por  último Alvarado (2006)325 reporta su estudio de abordaje cualitativo con la 
metodología de Teoría Fundamentada. Indagó, en cuidadores de personas con 
enfermedad crónica, el impacto que ha tenido en ellos el haber recibido el 
programa Cuidando a los cuidadores® del Grupo de cuidado al paciente crónico 
de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia (Barrera et 
al., 2006a)326, y encontró que los cuidadores con esta experiencia pasaron de la 
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incertidumbre al nuevo compromiso. Ellos experimentaron tres fases: una de 
exploración y contacto caracterizada por desorientación, sobrecarga, auto-
abandono, restricción, sentirse imprescindibles, tener pertenencia y buscar apoyo; 
una fase de comprensión y progreso, en la que se encontró comprensión, 
intercambio, organización, soporte social, presencia, razonamiento, logros y 
reafirmación; y una de cambio y nuevos retos que tuvo búsqueda, ganancia, 
cambio, trascendencia y proyección.  
 
 
En el área de calidad de vida, Merino (2004)327 y Álvarez (2004)328 indagaron de 
manera comparativa las cuatro dimensiones (Bienestar físico, social, psicológico y 
espiritual) de la calidad de vida de acuerdo con el instrumento propuesto por 
Ferrell et al. (1997)329. Merino, (2004) en cuidadores familiares de niños en 
situación de enfermedad crónica en San Salvador; Alvarez (2004), en cuidadores 
de personas con VIH-sida con y sin terapia antirretroviral, en Honduras. En las dos 
investigaciones se encontró que había un bajo nivel de calidad de vida de los 
cuidadores en las dimensiones de bienestar físico y psicológico y social, mientras 
que el bienestar espiritual estaba alto y representaba una fortaleza para el 
cuidador.  
 
 
La segunda unidad académica que ha examinado esta área temática es la 
Universidad de Antioquia, la cual ha explorado vivencias, necesidades y recursos 
de apoyo con un enfoque centrado en los cuidadores informales. Con cuidadores 
de personas con demencias, De la cuesta (2004)330 encontró que este tipo de 
cuidado se considera un trabajo artesanal, caracterizado por ‘artimañas’ que son 
salidas ocultas para cuidar mejor. De igual forma, hay sistemas de comunicación 
construidos desde la relación existente, la creación de espacios físicos y las 
herramientas para cuidar.  
 
Con una mirada desde lo colectivo, Gómez (2004)331 identificó que, en los 
cuidadores de pacientes con demencia, tres categorías representan los momentos 
                                                 
327 MERINO, Sonia. Calidad de vida de los cuidadores familiares que cuidan niños en situación de enfermedad 
crónica. En: Avances en Enfermería. Bogotá. 2004, vol. 22, no. 1. p. 39-46.  
 
328 ÁLVAREZ, Berta Elizabeth. Comparación de la calidad de vida de cuidadores familiares de personas que 
viven con el VIH/SIDA y reciben terapia antirretroviral, con la calidad de vida de los cuidadores familiares de 
personas con el VIH/SIDA y no reciben terapia antirretroviral de Honduras. En: Avances en Enfermería. 
Bogotá. 2004, vol. 22, no. 2. p. 6-18.  
 
329 FERRELL, Betty et al. Family perspectives of ovarian cancer. En: Cancer Practice. November-December, 
2002, vol. 10, no. 6. p. 269-276. 
 
330 DE LA CUESTA, Carmen. Op. cit., 2004.  
 
331 GÓMEZ GÓMEZ, Margarita María. Impacto en la biografía de los cuidadores de pacientes con demencia: 
Un estudio cualitativo. Tesis de Maestría en Salud Colectiva. Facultad de Enfermería. [en línea] Medellín: 
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principales en la biografía: la génesis del cuidador, el mantenerse en el cuidado y 
el impacto biográfico. Cada categoría explica de manera puntual las 
características. En la primera, los cuidadores responden al “estar ahí” con 
múltiples orígenes en el género, la necesidad familiar, la responsabilidad filial y 
otras que han sido descritas por autores mencionados. En la segunda categoría, 
mantenerse en el cuidado, están las estrategias que utiliza el cuidador para no 
desfallecer en la labor, las cuales parten en gran medida de la relación del 
cuidador consigo mismo y con los demás, pero no con la persona con demencia; 
en esta categoría también se encuentran los elementos de significados 
existencialistas que permiten hacer más llevadera la labor. En la última categoría, 
Impacto biográfico, se tiene una serie de características personales del cuidador 
previas al suceso y otras que se crean, como la denominación de roles y las 
repercusiones emocionales positivas y negativas. La autora discute y compara lo 
encontrado con el modelo de trayectoria de la enfermedad de Strauss y Corbin 
(1992)332. Se podría decir que hay una adaptación al proceso de la enfermedad 
que el cuidador crea y que influye en su biografía con mecanismos que busca para 
solventar las necesidades surgidas en este proceso. Esta evidencia da muestra de 
un proceso que integra construcciones basadas en la experiencia y los 
significados.  
 
 
Este grupo también ha explorado la calidad de vida de cuidadores de ancianos, 
Giraldo et al. (2005)333 encontraron que hay un rol específico de las cuidadoras 
que a su vez tiene consecuencias en la salud física y mental, se aprecia 
invisibilidad de la labor y hay relación entre las culturas particulares con el 
significado de la labor.  
 
 
Otro tema abordado en la Universidad de Antioquia ha sido la transición de la casa 
al hogar. Zea et al. (2005)334 concluyeron que es de prioritario interés conocer los 
problemas de la atención en salud. Estos espacios y los momentos de transición 
                                                                                                                                                    
Universidad de Antioquia. 2004.  [Consultado en: Marzo de 2006]. Disponible en Plataforma Cybertesis: 
<http://cybertesis.udea.edu.co:8595/sdx/udea/fiche.xsp?base=documents&id=udea.2004.gomez_m-
principal#>  
 
332 CORBIN, Juliet and STRAUSS Amselm. A nursing model for chronic illness management based upon the 
trajectory framework. En: WOOG P. (ed.) The chronic illness trajectory framework. New York: Springer, 1992. 
p. 9-28. 
 
333 GIRALDO, Clara Inés; FRANCO, Gloria y OLANDA, María. La invisibilidad del trabajo de las cuidadoras 
familiares de adultos mayores y su calidad de vida. En: UNIVERSIDAD DE LA SABANA. Memorias. Seminario 
Desarrollo del conocimiento en la práctica de enfermería. [Cd-Rom] Bogotá: Facultad de Enfermería. Marzo 9 
y 10 de 2006. [Original no consultado] 
334 ZEA, María del Carmen et al. La transición del cuidado entre el hospital y la casa en ancianos 
dependientes. [Original no consultado] ACOFAEN. Memorias del XVII Coloquio Nacional de Investigación en 
Enfermería. [Cd-Rom]. Bogotá: Acofaen-Universidad Javeriana, 2005. 1 Cd-Rom Resumen trabajo 004.  
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permiten dar continuidad en  la atención y alcanzar mejores niveles de salud y 
calidad de vida para el receptor de cuidado y el cuidador.  
 
 
La tercera unidad académica que ha trabajado en el tema de los cuidadores 
familiares es la Universidad del Valle. Castillo et al. (2005)335 han analizado la 
relación existente entre el sistema de salud y el cuidado informal, y han visto la 
importancia de la enfermería en lo referente a la salida luego de una 
institucionalización hospitalaria. Concluyen que la intervención de enfermería 
mitiga la incertidumbre y la confusión en la familia. 
 
 
La cuarta unidad académica es la Universidad de la Sabana, que administra la 
Clínica Universitaria Teletón, referente nacional de atención en situaciones de 
discapacidad. Presenta estudios basados en el modelo de adaptación de Callista 
Roy. Moreno et al. (2004)336 revisaron cómo se percibe la salud de los cuidadores 
según el nivel de dependencia del familiar enfermo, y concluyeron que el grado de 
dependencia que caracteriza la discapacidad hace que se perciba un aumento del 
deterioro de la salud emocional, que incide en un deterioro de la salud física. 
 
 
En resumen, el estudio de los cuidadores ha encontrado que viven una 
experiencia que implica cambios de difícil manejo, en especial cuando es una 
situación nueva para vivir. Sin embargo, como experiencia, les ha permitido  
encontrar aspectos positivos que mejoran su percepción.  
 
 
Las necesidades de los cuidadores se clasifican seis dimensiones: las físicas, las 
psicológicas, las espirituales, las financieras, las sociales y las cognitivas. La 
satisfacción de cada necesidad está ligada a la valoración de la experiencia. 
 
 
El impacto más visible en los cuidadores es la carga, que puede ser subjetiva y 
objetiva o mental y física. Esta depende de las características personales y por lo 
general, está asociada a la depresión tanto del cuidador como de la persona con 
enfermedad crónica. Las condiciones que más se asocian a la carga son las 
enfermedades de origen mental; en ocasiones se intenta disminuirla a través del 
soporte espiritual propio o recibido.   
 
                                                 
335 CASTILLO, Edelmira. Satisfacción de los familiares cuidadores con la atención en salud dada a adultos y 
niños con cáncer. En: Revista Colombia Médica. 2005, vol. 36, no. 3, Supl. 1. p. 43-49.  
 
336 MORENO, María Elisa; NÁDER, Andrea y LÓPEZ DE MESA, Clara. Relación entre las características de 
los cuidadores familiares de pacientes con discapacidad y la percepción de su estado de salud. En: Avances 
en Enfermería. Bogotá. 2004, vol. 22, no. 1. p. 27-38. 
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Las intervenciones se han enfocado a la disminución de la carga por medio del 
soporte social y comunitario y la conformación de grupos de autoayuda. Existen 
otras que mejoran el bienestar y la capacidad de afrontamiento, como el uso de la 
tecnología en la nueva era al brindar espacios virtuales para compartir 
experiencias.  
 
 
Los panoramas regional y nacional no difieren de los anteriores, sin embargo, dan 
muestra del  interés que tiene la enfermería por integrar como sujeto de cuidado 
en la familia al cuidador familiar. 
 
 
La revisión de este tema ha mostrado su gran importancia en los últimos veinte 
años, en los que se ha logrado generar conocimiento desde la enfermería y desde 
otras disciplinas. Al relacionar los anteriores apartados temáticos con el cuidado 
de los cuidadores, se encuentra de nuevo un elemento importante alrededor de la 
espiritualidad y el significado que se da a la labor. El significado depende de varios 
factores inmersos en la persona con enfermedad crónica y en el cuidador.  
 
 
Es evidente que se le había desconocido al cuidador como sujeto emergente en el 
sistema de cuidados profesionales. Es necesario, por tanto profundizar en lo que 
significa para el cuidador ese cuidado, cómo forma esta parte de su rutina y hasta 
qué punto no solo depende de él, sino de la persona con enfermedad crónica, 
convirtiéndose en algo construido y gestado por la díada como respuesta a una 
relación de cuidado.  
 
 
Luego de conocer el estado del arte sobre los temas de cuidado, las relaciones de 
cuidado y la existencia de díadas en el cuidado, las experiencias y vivencias de las 
personas con enfermedades crónicas y concluir con los cuidadores, que 
responden de manera prioritaria al cuidado en estas condiciones, se puede 
vislumbrar la pertinencia del estudio por conocer un poco más la realidad desde 
los protagonistas inmersos en un fenómeno que no es nuevo en el mundo, pero 
que forma parte del quehacer profesional de enfermería: el cuidado en la díada. 
Este cuidado innato que se gesta y construye en las personas y que hacen parte 
de la relación. Se espera que mediante el abordaje elegido se conozca cómo es 
este proceso y cómo se construye alrededor de la enfermedad crónica; así se 
podrá nutrir la literatura para sustentar el ejercicio profesional de enfermería en 
esta área y contribuir al conocimiento del área.  
 
 
Como conclusión final de esta revisión de literatura se puede afirmar que hay 
reportes que han abordado cuatro temas básicos que enmarcan el tema de esta 
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investigación. El desarrollo investigativo de enfermería tiene la validez y 
rigurosidad necesaria para cumplir el criterio de ser visible.  Sin embargo, aún falta 
por conocer mejor las dinámicas alrededor de la ‘díada’ que da cuidado y ver en 
su experiencia y significado elementos que permitan, a la disciplina, ponerse a 
tono con otras disciplinas y hacer la diferencia en cómo abordar de manera más 
contextualizada la realidad de las familias que viven situaciones de enfermedad 
crónica.  
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3. MARCO DE DISEÑO 
 
 
En este capítulo se presenta el diseño para indagar el significado del cuidado para 
la díada persona con enfermedad crónica-cuidador familiar. Se inicia con una  
justificación del diseño que, en parte, responde a los vacíos encontrados en la 
literatura y se mencionan los fundamentos filosóficos de la metodología. Dentro de 
lo operativo, se tienen los criterios de inclusión de los informantes, la muestra del 
estudio, las consideraciones éticas, la técnica de recolección, la descripción del 
manejo de los datos, las estrategias para el manejo de los datos y para la 
validación y confiabilidad de los mismos. Al final se describe paso a paso el 
método usado: teoría fundamentada.   
 
 
3.1 DISEÑO DEL ESTUDIO 
 
 
El estudio es de tipo cualitativo exploratorio y descriptivo con empleo de teoría 
fundamentada, la cual se basa en el interaccionismo simbólico. Este permite 
reconocer los significados simbólicos dados a una experiencia o una vivencia, que 
en este caso contempla la vivencia del cuidado alrededor de la enfermedad 
crónica desde la perspectiva de la díada: persona con enfermedad crónica-
cuidador familiar (Stern, 1994)337. 
 
 
Se reconoce que el cuidado es visto como un rasgo humano, parte del desarrollo y 
supervivencia del ser. Resulta importante conocer cómo es el proceso interno de 
construcción de significados de la labor de ‘cuidarse’ (en la díada) en caso de 
enfermedad crónica. Aunque se han identificado algunos aspectos vistos desde 
cada individuo y algunas características de ellos enmarcadas en la experiencia de 
cuidado, no se conoce cómo se da este fenómeno desde los dos sujetos como 
díada. Esta identificación es necesaria, puesto que contribuye a descubrir las 
explicaciones acerca del cuidado, indispensables para avanzar en el desarrollo 
teórico, con el fin último de llegar a cualificar la práctica, lo que sucederá una vez 
descritas y validadas las teorías que se propongan en el campo  
 
 
Con este enfoque se pudieron conocer los elementos y construcciones de 
significados del cuidado que podrán ser utilizados en la investigación futura de 
enfermería sobre situaciones de enfermedad crónica, lo cual a su vez podrá 
                                                 
337 STERN, Phyllis Noerager. Erosionar la teoría fundamentada. En: MORSE, Janice 1994. La investigación 
cualitativa: ¿Fantasía o realidad? En: MORSE, Janice. Asuntos Críticos en los métodos de Investigación 
cualitativa. Versión en español. Editorial Universidad de Antioquia. Bogotá, Colombia. p. 250. 
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redundar en la calidad de vida de las díadas (personas que presentan la situación 
de enfermedad y los cuidadores).  
 
 
Aunque el conocimiento en el área de cuidado de personas con enfermedad 
crónica y sus cuidadores ha intentado llegar hasta el tercer nivel teórico en 
enfermería a través de la formulación de enfoques teóricos de rango medio, el 
fenómeno estudiado requiere investigación cualitativa, es decir, un primer nivel 
teórico, para iniciar la construcción de conocimiento.  
 
 
Por ser universal, el cuidado, tiene comportamientos particulares en cada ser 
humano, pero los pensamientos y significados son los que determinan la 
experiencia en el proceso, el cual debe ser visto como tal, más aún cuando se 
conoce que este se expresa a través de los sujetos involucrados; en este tema: 
una díada. Identificar las características de ese cuidado en condiciones de una 
enfermedad crónica mediante un abordaje cualitativo permite el enriquecimiento 
de la base de conocimientos alrededor de la temática. 
 
 
3.2 SELECCIÓN DEL DISEÑO 
 
 
Se parte de reconocer que la construcción de significados puede ser un proceso, 
más cuando se enmarca en la interacción del ser humano con sí mismo y con 
otros. La selección de método, partió de identificar la perspectiva filosófica con que 
relaciona el fenómeno de estudio: el significado de cuidado en la diada. Este 
fenómeno se relaciona con resultados de procesos sociales, la persona con 
enfermedad crónica al ser diagnosticada y enfrentada a un proceso nuevo y difícil, 
requiere modificar la interpretación de sí mismo, de su ambiente y de su futuro. De 
igual forma el cuidador familiar surge como sujeto que acompaña la experiencia, 
donde puede vivenciar el mismo u otro proceso. Desde la teoría psicológica la 
construcción de significados requiere de: percepción, cognición, represión, 
transferencia de sentimientos y asociación de ideas. (Blummer, 1969)338.  
 
 
Con estos elementos básicos, se identifica también que la población fenómeno se 
enmarca en un grupo específico que son las diadas (naturaleza de las sociedades 
y grupos sociales); existe una interacción entre dos sujetos: persona con 
enfermedad  crónica y cuidador familiar (naturaleza de la interacción social); se 
reconoce un producto de esta  interacción a priori que es el cuidado (naturaleza 
del objeto); cada uno ejercía y modifica sus roles (naturaleza del ser humano 
                                                 
338 BLUMER, Hebert. Symbolic interactionism. Perspective and method. University California Press, 1969. p. 4. 
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como actor); existen motivaciones, actitudes, necesidades-disposiciones, 
inconsciencias complejas, configuración de estímulos, demanda de estatus, 
requerimientos del rol y demandas situacionales que están dentro de esta 
interacción (naturaleza de la acción humana); hay iniciativas para tener acciones 
conjuntas, patrones recurrentes, repetitivos y preestablecidos que mantienen las 
relaciones y redes entre los seres humanos (interconexión de líneas de acción) 
(Blummer, 1969)339. 
 
 
Bajo las anteriores premisas, se concluye que es un fenómeno que requiere un 
abordaje interpretativo y un proceso inductivo, ya que no se tiene evidencia de una 
construcción teórica que describa el fenómeno, por lo tanto debe ser analizado y 
explorado. 
 
 
En esa revisión, basados en el Ser, se fueron eliminando algunos abordajes. 
Primero, se encontró que si el interés era conocer los significados existencialistas 
del ser y la experiencia vivida en momento, el método era la fenomenología 
(Munhall et al., 1986)340;si lo que se requería conocer eran los significados del “ser 
y el contexto” a través de la descripción de un proceso de construcción y 
significado en una situación particular, el método era la Teoría fundamentada 
(Stern, 1993; Streubert, 1999)341,342; si lo que se requería era conocer los 
significados dentro de la cotidianidad del  “Ser en un contexto cultural” a través del 
análisis del comportamiento, el método era la etnografía (Streubert, 1999)343.  Así, 
al retomar la pregunta de investigación se seleccionó la Teoría fundamentada, que 
permitió reconocer los significados simbólicos dados a la experiencia de estar en 
el cuidado en una situación de enfermedad crónica desde la díada (cuidador 
familiar- persona con enfermedad crónica).  
 
 
El objetivo de este abordaje permitió entender el mundo de la enfermedad crónica 
en ambientes no profesionales. Como se mencionó, el estudio se caracterizó por 
ser de tipo inductivo y permitir moverse desde la perspectiva  de una díada hacia 
una visión más amplia. La Teoría fundamentada permitió comprender un  poco 
                                                 
339 BLUMER, Herber, Op. cit., p. 2-21. 
 
340 MUNHAL, Patricia and OILER, Carolyn. Phenomenolgy: The method. En: Nursing Research. A qualitative 
perspective. Norwalk, CT: Appleton-Century-Crofts, 1986. 288 p.  
 
341 STERN, Phyllis Noerager. Erosionar la teoría fundamentada.  Op. cit., 1994.  
 
342 STREUBERT, Helen and CARPENTER, Dona. Qualitative research in Nursing. Advancing the humanistic 
imperative. 2 ed. Philadelphia: Lippincott, 1999. p. 104-105. 
 
343 Ibíd., p. 150.  
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más las motivaciones humanas, que son muy complejas (Donalek, 2004) 344 y en 
las que no hay una realidad absoluta ni un comportamiento predecible.  
 
 
Los paradigmas de la investigación en enfermería dan la posibilidad de abordar los 
fenómenos desde diferentes perspectivas filosóficas, epistemológicas, ideológicas 
y metodológicas. Se habla de paradigma porque integra la visión que delimita 
desde lo macro, el pensamiento que direcciona la investigación desde su 
concepción a través de la formulación de la pregunta de investigación hasta la 
búsqueda de la verdad mediante el desarrollo de la misma (Triviño, 2005)345.  
 
 
El método cualitativo impulsó a la investigadora hacia la subjetividad del individuo 
que proporciona; sentido, se logró tener conciencia de lo que se hace, se dice y 
expresa mediante el cuerpo y el lenguaje verbal y no verbal. La filosofía de la 
ciencia, en su tendencia actual hacia el constructivismo antecedido por la teoría 
crítica y el relativismo de los fenómenos, hace que se conciba una nueva forma de 
ver el mundo y la realidad y generar conocimiento de primer orden que requiere 
validación constante con los sujetos involucrados (Lincoln, 1997)346. En gran 
medida, este tipo de investigación proporcionó la posibilidad de encontrar los 
significados desde los individuos para permitir intervenir en el futuro de manera 
asertiva y apuntar a la solución de problemas con propuestas basadas en la 
realidad. 
 
 
Definir este método permitió profundizar en la construcción inductiva del 
significado que cada miembro ha dado con base en su propia experiencia, y que 
comparte con otro sujeto en un ambiente natural bien sea el hogar u otros 
escenarios. La Teoría fundamentada resultó ser la herramienta útil que permitió 
llegar al objetivo buscado; por eso la investigadora averiguó situaciones y 
aspectos que generaron más asombro y nuevas preguntas que apunten al 
perfeccionamiento del conocimiento. La descripción puntual de los hechos 
basados en estudios con rigor investigativo, son un paso para llegar al fin último 
modificar la práctica de enfermería con impacto en la calidad de vida de las 
personas con enfermedad crónica y sus cuidadores familiares.  
 
 
                                                 
344 DONALEK, Julie and SOLDWISCH, Sandie. An introduction to qualitative research methods. En: Urologic 
Nursing. 2004, vol. 34, no. 4. p. 354-355.  
 
345 TRIVINO, Zaider and SANHUEZA, Olivia. Paradigmas de investigación en enfermería. En: Ciencia y 
Enfermería. 2005, vol. 11, no. 1. p. 17-24.  
 
346 LINCOLN, Ivonna. Conexiones afines entre los métodos cualitativos y la investigación en salud. En: 
Investigación y educación en Enfermería. Medellín. 1997, vol. 15, no. 2. p. 57-69. 
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De igual forma, este insumo investigativo y científico servirá para cualificar la 
disciplina, los currículos y para responder a problemas de la situación 
epidemiológica venidera.  
 
 
3.2.1 Teoría fundamentada. Los métodos cualitativos gestados desde 
Aristóteles y Platón cobran importancia para la ciencia desde los años sesentas y 
setentas. Para la enfermería se iniciaron con interés particular estos procesos 
cuando dos sociólogos Barney Glaser y Anslemn Strauss eran parte del equipo de 
trabajo de unas  enfermeras que realizaban alrededor de las personas con 
enfermedad crónica. La Teoría fundamentada explora los procesos sociales 
presentes en las interacciones humanas; la raíz es el interaccionismo simbólico 
(Streubbert et al., 1999)347.  
 
 
El interaccionismo simbólico (IS), como teoría psicológica del comportamiento 
humano, la conducta humana y la vida de los grupos humanos, tiene varias 
posiciones teóricas y metodológicas (Blumer, 1969, p. 6)348. Este enfoque permite 
reconocer los significados a algunos eventos; por ejemplo la enfermedad crónica 
en ambientes naturales o diarios como el hogar o el hospital. Por eso se tiende a 
asemejar a la escuela filosófica de la fenomenología.  
 
 
En el modelo de Blumer y Mead (1969)349 se plantean tres premisas del IS, 
relacionadas con la investigación, pues se consideró que las personas con 
enfermedad crónica y los cuidadores familiares actúan ante las cosas y las 
situaciones con base en el significado que estas tienen para ellos; este significado 
se deriva o emerge de la interacción social que se experimenta y se considera 
simbólica porque estas experiencias contemplan comunicación con el uso del 
lenguaje (verbal y no verbal) y otros símbolos, mediante los cuales se crean 
nuevos significados alrededor del cuidado en caso de una enfermedad crónica. 
 
 
La última premisa contempla que los significados son establecidos y 
transformados por el actor social, o sea la persona con enfermedad crónica o el 
cuidador familiar y la díada en sí misma, que los selecciona, reagrupa y transforma 
a la luz de la situación de enfermedad crónica: los significados son usados y 
revisados como instrumentos para la guía y formación de la acción (Chenitz, 
                                                 
347 STREUBERT, Helen y CARPENTER, Dona, Op. cit., p. 99.  
 
348 Op. Cit., BLUMER, Hebert. p. 6. 
 
349 Ibíd., p. 6. 
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1986350; Blumer, 1969351). Estas premisas muestran la profunda necesidad de 
conocer el mundo empírico de la gente, es decir, “ver la situación cómo es vista 
por el actor, observar qué es lo que el actor tiene en cuenta, observar cómo él 
interpreta qué es tenido en cuenta” (Blumer, 1969)352.  
 
 
La Teoría fundamentada requiere que la investigadora se mueva entre el mundo 
de las díadas hasta identificar la verdad y el significado del cuidado que 
corresponde a la realidad en esa relación. Se espera que estos significados 
contemplen muchas acciones que enriquezcan los elementos ya identificados, 
como la mutualidad y el enriquecimiento.  
 
 
Quizás la mayor diferencia y punto crítico fue tomar la decisión de considerar el IS 
y superar la etapa interpretativa. Aunque el IS y el interpretativo son parte de las 
perspectivas interpretativas, este último se limita a analizar los textos dirigidos a 
problemas de la presencia, la experiencia vivida y ver cómo se representa la 
realidad (Denzin, 1992)353, mientras que el IS permite construir la forma en que se 
dieron y se moldearon los significados alrededor del cuidado en la díada. Con el IS 
los significados se basan en la interacción de la persona con enfermedad crónica y 
el cuidador familiar. Permite conocer cómo es el proceso por el cual alguno de los 
participantes de la díada actúa sobre el otro y cómo se da este proceso entre ellos 
para que sea considerado vivencia en díada. 
 
 
Parte del reconocimiento que se hace al IS es que permite un amplio proceso 
interpretativo en que los humanos aprenden a través de la interacción social y de 
sí mismos las definiciones y significados de objetos, eventos y gente. En este 
caso, estos significados se redefinen de acuerdo con el significado del cuidado y 
de la gente involucrada, que es la díada compuesta por la persona con 
enfermedad crónica y su cuidador familiar.  
 
 
Esta metodología permitió explorar los procesos y revelar las características 
humanas de anticipación y respuesta a esta circunstancia de la vida: vivir en 
situación de enfermedad crónica. Hay quienes afirman que es una metodología y 
                                                 
350 CHENITZ, Carole; SWANSON, Janice., From Practice to Grounded Theory. Addison Wesley Publishing 
Company. Menlo Park, California. 1986, p. 135.  
 
351 BLUMER, Herber, Op. cit., p. 4-5. 
 
352 Ibíd., p. 57-58. 
 
353 DENZIN, Norman. Interpretative inteteraccionism. Newbury Park, CA: Sage. Citado por: DENZIN, Norman 
and LINCOLN, Yvona. Handbook of qualitative research. 2 ed. Sage Publications. 2000.  
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un método por su amplitud; sin embargo, sus no gestores desarrollaron tanto 
como un acercamiento filosófico y una forma de identificar el proceso social básico 
en el contexto en el cual este ocurre (Morse et al. 1995)354. En tal sentido, esta 
metodología permite descubrir explicaciones completas acerca del significado del 
cuidado en la díada. 
 
 
En su desarrollo, el proceso permitió el descubrimiento de la interacción y el 
significado para la díada hasta llegar a una teoría sustantiva conformada por 
variables que la caracterizan y categorías que la componen y que, a su vez, están 
definidas por códigos. Se logró una definición de tipo sustantivo. El paso siguiente 
fue pasar a una de tipo formal con verificación a través de la validación teórica. Se 
espera construir una teoría de rango medio con este y otros insumos de 
investigación tal como lo plantearon Streubert et al. (1999)355. 
 
 
Para el desarrollo de esta teoría sustantiva se partió de conocer que el contexto 
del estudio es la relación entre la díada (persona con enfermedad crónica y su 
cuidador familiar) y el proceso para descubrir el cuidado y su significado. Se 
consideraron  algunos argumentos del método propuesto por Stern (1980, p. 
21)356, los cuales fueron parte de la justificación del método. Al mismo tiempo, el 
análisis de la literatura y la revisión sistemática necesaria para la formulación del 
problema justificaron la necesidad de la indagación previa, sin la profundidad 
requerida que se hace para contrastar los resultados del estudio.  
 
 
En cuanto al proceso dominante en la escena social: el “cuidado” se requirió una 
comparación constante entre todos los datos que tienen origen en las entrevistas o 
en los reportes que soportan la teoría. Debido a la flexibilidad de la metodología, la 
forma de explorarlos a través de la entrevista dio libertad para el desarrollo de las 
preguntas con el objetivo de profundizar. Con esta metodología se pudo llegar a 
un proceso de construcción teórica que se enriqueció en cada una de las etapas 
que estuvieron en continua interacción y co-creación; no se terminó una etapa 
para seguir otra, sino que los datos, según aparecen, emergieron de una etapa a 
la otra hasta llegar a la conformación de la teoría.  
 
 
                                                 
354 MORSE, Janice and FIELD, Peggy Ann. Qualitative research methods for health professionals. 2 ed. 
London: Sage Publications, 1995. p. 156.  
 
355 STREUBERT, Helen and CARPENTER, Dona. Op. cit. 
 
356 STERN, Phyllis. Grounded theory methodology: Its uses and processes. En: Image. 1980, vol. 12, no. 1. p. 
20-23.  
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Se puede entonces decir que la teoría fundamenta para el descubrimiento de los 
significados de cuidado que da la díada-persona con enfermedad crónica y su 
cuidador familiar, fue una buena herramienta que permitió a cada sujeto reconocer 
desde sí mismo algunos elementos construidos en interacción social con el otro, 
en especial en una vivencia que vio involucrados sentimientos y situaciones poco 
predecibles, pero que permite expresiones de mutualidad y de enriquecimiento.   
 
 
El aporte sustancial que dio este abordaje metodológico fue una construcción 
teórica que responde a un vacío presente en la literatura y práctica de enfermería 
alrededor del cuidado en la díada (persona con enfermedad crónica-cuidador 
familiar). Se confirma lo planteado por Reed et al. (2007)357, quien señaló que el 
método de teoría fundamentada permite reconocer el proceso social básico desde 
la perspectiva de enfermería como un proceso integrado con la salud-enfermedad-
ambiente, que justifica el quehacer profesional con un desarrollo teórico que 
reconoce los fenómenos propios; en este caso visibilizado en el cuidado de la 
experiencia de la salud humana (Newman et al., 1991)358.  
 
 
3.3 SELECCIÓN LOS INFORMANTES Y CRITERIOS 
 
 
Los informantes del estudio fueron díadas constituidas por dos sujetos: la persona 
con enfermedad crónica y su cuidador familiar.  
 
 
Los informantes fueron, en todos los casos, las dos personas que comprendían la 
diada en el caso de la persona con enfermedad crónica, se buscaron las 
siguientes condiciones:  
 
 
1. Mayor de 18 años. 
2. Persona que requiere de un cuidador familiar de manera parcial o total. 
3. Perfil Pulses ≥ 10 (anexo 1)359. 
4. Tener una enfermedad crónica por más de seis meses. 
5. Sin déficit cognitivo o enfermedad mental.  
                                                 
357 REED, Pamela and RUNQUIST, Jennifer. Reformulation of a methodological concept in Grounded Theory. 
En: Nursing Science Quaterly. 2007, vol. 20, no. 2. p. 118-122.  
 
358 NEWMAN, Margaret; SIME, Marliyn and CORCORAN-PERRY, Sheila. The focus of the discipline of 
Nursing. En: Advances in Nursing Science. 1991, vol. 14, no. 1. p. 1-5.  
 
359 Nota: Este criterio permitirá dejar de lado el abordaje por enfermedades y enfocarse en un abordaje por 
necesidades.  
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6. No estar en el momento de la entrevista bajo efecto de medicamentos o 
sustancias que limiten su habilidad para comunicarse. 
7. No tener o presentar una necesidad urgente de atención especializada que 
ponga en riesgo su vida.  
 
 
En el caso del cuidador familiar, se buscó que cumpliera el siguiente perfil:  
 
 
1. Mayor a 18 años.  
2. Tener vínculo de parentesco o cercanía con la persona con enfermedad 
crónica. 
3. Haber asumido el cuidado de la persona con enfermedad crónica por más de 
seis meses.  
4. Haber compartido la toma de decisiones con la persona con enfermedad 
crónica.  
5. Pasar la mayor parte de tiempo con la persona cuidada.  
6. No tener déficit cognitivo o enfermedad mental.  
7. No estar en el momento de la entrevista bajo efecto de medicamentos o 
sustancias que limiten su habilidad para comunicarse. 
 
 
También, se consideró la díada, y que quienes la componían tuvieran un vínculo 
de parentesco o cercanía que permitiera considerarlos familiares.  
 
 
Para la elaboración de estos criterios, y de acuerdo con la literatura revisada, la 
mayoría de estudios se ha realizado en ancianos, principalmente en personas con 
enfermedades como el Alzheimer (Remiao et al., 2002; Lyons et al., 2002; 
Matthews, 2003,)360,361,362. Sin embargo, este tipo de información no se ajustaba a 
los requerimientos de la investigación. Se utilizó, por tanto, para tener la gama de 
adultos posibles el criterio de validez externa que contempla la generalización a 
través de las poblaciones (Artinan, 1986, p. 10)363. Además de considerar que el 
participante puede conocer solo una parte del total de la situación, se contempla 
tener varios participantes que representen diferentes sectores del grupo y 
permitan la verificación de la información en la investigación (Morse  et al., 1995, 
                                                 
360 REMIÃO LUZARDO, Adriana e FERREIRA WALDMAN, Beatriz, Op. cit., p. 135-145.  
 
361 LYONS, Karen et al. Op. cit., p. 195-204. 
 
362 MATTHEWS, Alex. Op. cit., 2003, p.  493.499. 
 
363 ARTINAN, Barbara. The research process in grounded theory. En: CHENITZ, Carole and SWANSON, 
Janice. Op. cit., p. 16-23. 
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p. 82)364. En tal sentido, se buscó incluir informantes, que teniendo las condiciones 
buscadas, tuvieran variaciones en aquellas características que pudieran modificar 
la vivencia estudiada., como la representatividad de todos los estratos sociales, los 
distintos niveles de escolaridad, el acceso a los servicios de salud (contributivo y 
subsidiado), tipo de enfermedad, tipo de relación afectiva, géneros, espiritualidad, 
acceso a soporte social y convivencia en el hogar.  
 
 
Otro criterio de selección fue tener en cuenta el grado de confianza percibido entre 
la investigadora y los participantes. Para esta investigación se generó un ambiente 
de cercanía con las díadas para que pudieran expresar sus vivencias cómo las 
sienten y con las palabras que las desearan expresar (Morse  et al., 1995, p. 
83)365. 
 
 
Un criterio intrínseco en la investigación fue la verificabilidad de los datos con los 
mismos participantes que incluyeron a cada uno de los integrantes de la díada y 
esta como tal. Todos presentaron su vivencia y respondieron a las preguntas 
sobre el significado de la experiencia de cuidado desde el inicio de la enfermedad 
crónica (Morse  et al., 1995, p. 83)366. 
 
 
3.4 MUESTRA DEL ESTUDIO 
 
 
La muestra teórica de la teoría fundamentada son los datos. En este caso, se 
realizó un muestreo teórico, el cual se alcanzó con una saturación también teórica. 
La saturación fue corroborada verificando que no aparecían nuevos códigos ni 
categorías con la inclusión de díadas adicionales. 
 
 
Puesto que no hay parámetros cuantitativos que establezcan la muestra para los 
estudios cualitativos, el parámetro de este muestreo teórico se basa en eventos o 
incidentes más que en las personas. El interés fue registrar información de la 
acción e interacción entre las personas y de las consecuencias de sus 
                                                 
364 MORSE, Janie and ANN FIELD, Peggy, Qualitative research methods for health professionals. Op. cit., p. 
80-84.  
 
365 MORSE, Janie and ANN FIELD, Peggy, Qualitative research methods for health professionals. Op. cit., p. 
80-84.  
 
366 Ibíd., p. 80-84.  
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percepciones, sentimientos y conducta frente a la vivencia del cuidado, que 
permitió el desarrollo de categorías conceptuales (Natera y Mora, 2000)367. 
 
 
El muestreo teórico se refirió a completar todos los niveles de códigos y se dio 
cuando no había nueva información conceptual. El muestreo teórico delimitó la 
cantidad de datos y de información necesaria, y permitió la formación de 
conceptos relevantes para el desarrollo de la teoría sustantiva.  
 
 
Los indicadores principales tenidos en cuenta para determinar la saturación teórica 
fueron los propuestos por Strauss y Corbin (2002): “a) que no habían  datos 
importantes que parecían emerger en una categoría, b) la categoría estaba bien 
desarrollada en términos de sus propiedades”, c) las relaciones entre las 
categorías estaban bien establecidas y válidas” (p. 231)”368. 
 
 
3.5 CONSIDERACIONES ÉTICAS  
 
 
La presente investigación se rigió por lo normado en la Resolución 008430 de 
1993 del Ministerio de Salud de la República de Colombia, donde se establecen 
las normas científicas, técnicas y administrativas para la investigación en salud. Se 
resumen en ella los principios de beneficencia, no maleficencia, autonomía y 
justicia. El consentimiento informado fue una herramienta para aplicar los tres 
primeros a través de una participación informada y voluntaria (anexo 2).  
 
 
El consentimiento informado y su aval por escrito se realizó mediante un proceso 
que contempló una explicación breve y completa del proyecto; su objetivo fue 
identificar qué pensaban los informantes acerca del cuidado dentro de la relación 
que tenían como díadas. Fue importante informales que mientras avanzaba la 
investigación emergían datos que la enriquecían y que, por tanto, sería imposible 
detallarlo demasiado.  
 
 
Al tener como unidad de análisis una díada, se dio libertad para que en caso de 
que alguno, o los dos renunciaran en el transcurso de la investigación, finalizaría 
                                                 
367 NATERA, Guillermina y MORA, Jazmin. La teoría fundamentada en el estudio de la familia y las 
adicciones. Citado por: MERCADO, Francisco Javier; TORRES LÓPEZ, Teresa Margarita. Análisis cualitativo 
en salud. Teoría, método y práctica. Máexico: Plaza y Valdes Editores. 2000. p. 81. 
 
368 STRAUSS, Anselm and CORBIN, Juliet. Bases de la investigación cualitativa. Técnicas y procedimientos 
para desarrollar teoría fundamentada. Versión en español. Medellín: Editorial Universidad de Antioquia, 2002 
Op. cit., p. 231.  
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su participación. En caso de haber firmado el consentimiento, este podría ser 
revocado. 
 
 
En el consentimiento también se les mencionó que el hecho de haber dado sus 
datos de caracterización o de funcionalidad no los obligaba a continuar la 
participación y que, en caso de que alguno de los dos sujetos de la díada no 
quisiera continuar, estaba en pleno derecho de terminar su participación a pesar 
de que el compañero sí lo deseara. No se presentó ningún caso de este tipo.  
 
 
El tiempo de participación no fue determinado por un número de entrevistas, sino 
por información en la investigación. Este aspecto se informó de manera sencilla. 
La meta era alcanzar un nivel óptimo de saturación y validación de los datos. La 
recolección de la información para el procesamiento de datos se realizó con ayuda 
de un sistema de grabación de audio digital, para lo cual se solicitó la autorización 
de cada miembro de la díada. No se presentaron casos para negarse al medio de 
almacenamiento de la entrevista (anexo 4). 
 
 
Entre las consideraciones al investigar en díadas, se sabía que era posible 
encontrar información relacionada con la intimidad, lo que determinó considerar 
valor fundamental la confidencialidad y el anonimato.  
 
 
Se tuvo en cuenta que en caso de presentarse discusiones alrededor de la 
entrevista, que a juicio de la investigadora requirieran intervención terapéutica, se 
remitirían a otros profesionales para ser atendidas. Solo se presentó un caso de 
discusión con tono alto de voz en una de las entrevistas, que generó la suspensión 
de esta en ese momento, de mutuo acuerdo entre la investigadora y la díada. 
 
 
Se consideraron, además, aspectos nacionales e institucionales para el aval del 
estudio. El documento contó con la revisión del Comité de Ética de la Facultad de 
Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia, el cual hizo algunas 
observaciones que fueron acogidas en su totalidad por la investigadora.  
 
 
El estudio, por su naturaleza, no genera implicaciones que tengan un gran impacto 
ambiental; sin embargo la investigadora tuvo en cuenta medidas de protección del 
ambiente en el manejo de los recursos básicos, como el uso responsable de 
papel.  
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3.6 TÉCNICA DE RECOLECCIÓN DE LA INFORMACIÓN 
 
 
Para llevar a cabo el estudio, se utilizó entrevista abierta a profundidad, la cual se 
caracterizó por tener preguntas iniciales abiertas y amplias que dieran cabida a 
otras preguntas específicas de acuerdo con el curso de la entrevista, con el fin de 
profundizar en aspectos relacionados con los significados del cuidado detallados. 
No se cohibió la expresión voluntaria de pensamientos y sentimientos, que no se 
relacionaban mucho con el interés de la investigación, pero se retomaron los 
objetivos de esta para hacer énfasis en el análisis de los datos pertinentes.  
 
 
Se utilizaron preguntas iniciales que dieran apertura cómo:  
 
 
1. Quisiera que me contara (n): ¿qué ha significado para usted (es) el cuidado en 
esta situación? ¿Ha influido en su relación? ¿Con quién lo cuida (a quien 
cuida)? 
 
 
2. Quisiera que me contara (n): ¿cómo ha sido su experiencia con el cuidado 
desde que se inició la enfermedad? 
 
 
Al comienzo, se contempló entrevistar a los dos sujetos en forma simultánea, es 
decir, a la persona con enfermedad crónica y a su cuidador familiar en el mismo 
momento y espacio. Sin embargo, la asesoría de expertos metodológicos del 
comité tutorial y de la directora de la tesis abrió la posibilidad de tener una 
segunda modalidad donde cada sujeto estuviera en espacios distintos y momentos 
distintos (figura 1).  
 
 
La justificación de esta decisión se basó en la posible cohibición en la expresión 
de todos los sentimientos frente al otro sujeto y al deseo de profundizar más en las 
entrevistas. Este ejercicio permitió encontrar, en la modalidad de entrevista 
‘juntos’, algunos códigos que se reafirmaban de la modalidad ‘separados’ y otros 
nuevos que surgieron en esta segunda modalidad.  
 
 
La dinámica desarrollada entonces fue:  
 
 
1. Modalidad “separados”: se formularon preguntas abiertas a la persona con 
enfermedad crónica y al cuidador familiar de forma individual. Se codificó la 
información y se validó con cada sujeto y con la directora. 
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2. Modalidad “juntos”: el orden para la entrevista fue determinada por la díada. Se  
inició con las preguntas abiertas de la primera entrevista, en la que surgían 
códigos similares y nuevos. A medida que el informante lo permitía con sus 
respuestas, se profundizaba en la información, que se validó con los sujetos y 
con la directora de tesis en un primer momento.  
 
 
El periodo en el que se realizaron las entrevistas fue: marzo de 2007 y diciembre 
de 2008. El número de entrevistas realizadas fue 28. Se planeó como mínimo tres 
entrevistas por diada; sin embargo, en uno de los casos, no se pudo realizar la 
modalidad de “separados” por complicación del estado de salud de la persona con 
enfermedad crónica (anexo 4). 
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Figura 1. Diagrama del proceso para la realización de entrevistas 
 
 
 
 
Los siguientes datos formaron parte de la identificación de los informantes (anexo 
3 y tabla 3):  
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Tabla 3. Datos sociodemográficos indagados en las personas que integran 
las díadas  
 
DATO CUIDADOR PERSONA DÍADA CLASIFICACIÓN DEL 
DATO 
Edad X X  Numérico 
Género X X  Dicotómico 
Ocupación X X  Categórico 
Escolaridades X X  Ordinal 
Estados civil X X  Categórico 
Nivel 
socioeconómico X X  Ordinal 
Tiempo de cuidado   X Numérico 
Relación con la 
persona a quien 
cuida 
  X Categórico 
Etapa del ciclo vital   X Categórico 
Espiritualidad X X X Categórico 
Servicio de salud 
disponible  X  Categórico 
Soporte social   X Categórico 
Ambiente de 
convivencia    X  
Perfil de 
funcionalidad de la 
persona con 
enfermedad crónica 
 X  Ordinal 
 
 
La realización de las entrevistas fue en el lugar convenido entre el investigador, los 
sujetos de la díada y la díada reunida. Este lugar fue el que los entrevistados 
consideraron mejor para expresarse con tranquilidad y con la mayor libertad 
posible.  
 
 
Se realizaron notas de campo de la observación del entrevistador/investigador, 
que fueron organizadas los memos de los códigos y retomadas en el análisis 
general, ya fuera para complementar información o para estimular la búsqueda de 
información puntual regresando a los informantes.  
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3.7 MANEJO DE LOS DATOS 
 
 
Este proceso se inició con la transcripción de las entrevistas y la organización de 
las notas de campo realizadas. Con el objetivo de utilizar de manera óptima los 
datos, las entrevistas fueron transcritas por la investigadora. Este proceso se 
realizó entre 24 y 72 horas posteriores a las entrevistas. El análisis de estos textos 
permitió a la investigadora evidenciar como emergían los códigos y conceptos.  La 
codificación y el análisis de datos se realizó al finalizar la recolección de estos. Se 
hicieron entrevistas hasta agotar y saturar el muestreo teórico.  
 
 
Se construyó la teoría a través de la comparación constante entre las etapas del 
proceso de teorización. La teoría fundamentada permitió la exploración real de lo 
que sucedía con base en la realización de nuevas preguntas, conforme se 
encontraba nueva información (Artinan, 1986 p. 18; Chenitz et al., 1986 p. 8; 
Morse et al., 1995, p. 157) 369,370,371. 
 
 
Cada entrevista contó con un número que la identificó, designado de acuerdo con 
el orden de surgimiento. La primera llevaba como código inicial 0, el número 01; 
cuando se llegaba a 10, se dejaba de utilizar el cero. Luego, se transcribía de 
manera textual cada entrevista grabada en medio de audio en un formato plano, 
con el mismo tipo de letra y tamaño (Word 2007) (figura 2).   
 
 
En la generación de los códigos se etiquetaba al inicio con el número de la 
entrevista, seguido de la modalidad de la entrevista. Es decir, si era juntos, se 
denominaba D (de Díada); si era separado, se clasificaba el sujeto, es decir, si la 
entrevista fue con la persona con enfermedad crónica era PEC y si fue con el 
cuidador era C.  
 
 
 
                                                 
369 ARTINAN, Barbara, Op. cit., p. 16-23.  
 
370 CHENITZ, Carole and SWANSON, Janice. Qualitative research using grounded theory. En: CHENITZ, 
Carole and SWANSON, Janice. Op. cit., p. 3-15.  
 
371 MORSE, Janie and ANN FIELD, Peggy, Op. cit., p. 157.  
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Figura 2. Esquema para la identificación de códigos  
 
 
 
 
Luego de cada transcripción, se procedió a hacer la lectura y relectura de las 
entrevistas junto con las notas tomdas por la investigadora. En este proceso de 
transcripción fue necesario utilizar: 
 
 
a. Pausas: puntos suspensivos: … 
b. Pausas prolongadas: puntos suspensivos en corchetes: (…) 
c. Exclamaciones, risas, lloros, palabras malsonantes: separadas del texto 
con el uso de corchetes: (llora el cuidador). 
d. Entre cada persona que interviene en la entrevista se dejó un espacio en 
blanco.  
e. Como iniciales de cada intervención, se usaron las iniciales de los actores 
de la entrevista, sin el uso de nombres, sino de siglas: 
x Investigador: I 
x Cuidador: C 
x Persona con enfermedad crónica: PEC 
 
A continuación se encuentra la matriz de organización de las entrevistas (tabla 4): 
 
 
Tabla 4. Matriz para la organización de las entrevistas 
 
 
Número de la entrevista: 0X 
TEXTO DE LA ENTREVISTA NOTAS DE CAMPO 
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3.8 VALIDACIÓN Y CONFIABILIDAD DE LOS DATOS  
 
 
El proceso de validación y confiabilidad en esta investigación se realizó al tener en 
cuenta los aspectos generales para la investigación cualitativa: la credibilidad, 
factibilidad, confirmabilidad y probabilidad de transferencia (Guba y Lincoln, 1995 
citado por Streubert et al., 1999: 29)372. 
 
 
Buscando que los datos fueran lo más confiables posible, se tuvieron en cuenta 
los siguientes aspectos: 
 
 
1. Dejar que fueran los mismos participantes quienes reconocieran lo vivido y 
experimentado en la construcción teórica generada por la investigadora acerca 
del significado del cuidado para la díada.  
 
 
2. Se escogieron como informantes personas con las cuales no se hubiera 
establecido con anterioridad una relación afectiva permanente en el tiempo, 
que involucrara sentimientos.   
 
 
3. Retroalimentación constante de los datos con el director de tesis. 
 
 
4. Retroalimentación con los participantes en la segunda entrevista. Se les contó 
cómo había sido el proceso y las conclusiones generales y algunos detalles de 
lo que el investigador había interpretado. En las primeras entrevistas fue 
código por código; sin embargo, esta estrategia se percibió molesta, extensa y 
poco productiva, por lo que se decidió una modalidad contando las 
conclusiones más llamativas de la entrevista y cómo se habían etiquetado para 
corroborar los conceptos. La retroalimentación fue valiosa y se tuvo en cuenta 
para mejorar el análisis. 
 
 
5. Al comenzar el estudio, se contactaron díadas a través del programa Cuidando 
a los Cuidadores® de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de 
Colombia. Al encontrar semejanza entre lo que reportaban en las entrevistas y 
lo que expresaban de manera abierta en las sesiones de talleres del programa, 
se procedió a completar el grupo de informantes que no tuvieran este tipo de 
vinculación.  
                                                 
372 STREUBERT, Helen and CARPENTER, Dona. Op. cit., p. 15-31. 
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6. Se reclutaron díadas cuyos integrantes no tuvieran una situación inminente de 
muerte. 
 
 
7. Para evitar efectos reactivos, se realizó una revisión de literatura que ayudó en 
una primera instancia del desarrollo del estudio para conocer el fenómeno en 
una dimensión amplia, luego se realizó una separación para encontrar en los 
datos la realidad del fenómeno (significado del cuidado en la díada) y en 
intercambio permanente con la directora se realizó el análisis de la información.  
 
 
8. Las primeras entrevistas tuvieron retroalimentación permanente de la directora 
lo que permitió una competencia mayor en la investigadora. En el intermedio 
de este proceso se potencializó con el entrenamiento en análisis de 
información cualitativa desarrollada en la pasantía en el proyecto “Culture, 
family patterns and caregiver resource use” liderado por Marie Luise 
Friedemann, de la Florida International University, School of Nursing- National 
Institute of Biomedical Science. La pasantía respaldo el propósito inicial de 
cualificar la formación de la investigadora. 
 
 
9. Se utilizaron algunas palabras reales de los participantes en la teoría que se 
generó.  
 
 
10. Se utilizaron estrategias para articular las opiniones personales con los datos 
por medio de la realización de comentarios pos-entrevistas registrados en 
notas de campo de los códigos relacionados.  
 
 
11. Al finalizar la investigación se realizó reflexión frente al alcance de la 
investigación en términos de muestreo teórico, contexto y nivel de la teoría 
generada.  
 
 
12. Se describió cómo se relaciona cada categoría de la teoría con la literatura, se 
realizó una búsqueda de respuestas contradictorias y por último se hizo 
comparación y análisis permanente de los datos con base en un proceso 
integrador que adelantó la investigadora y que fue retroalimentado por la 
directora de tesis.   
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3.9 TÉCNICA DE ANÁLISIS DE LOS DATOS  
 
 
El proceso de teorización se inició desde que se contó con el acumulado de datos. 
Cada entrevista tuvo la siguiente secuencia: la formación de códigos descriptores 
y códigos nominales (en dos etapas), luego de tener un listado de códigos 
nominales y  comparación constante de estos, surgieron las categorías (en dos 
etapas), donde cumplió un papel importante la saturación teórica. La comparación 
constante también se realizó entre categorías y esto mostró un proceso incipiente 
de la teoría; con el que se delimitaron algunas fases. Entre estas aparecieron 
variables que conectaron las fases entre sí. Antes de finalizar el proceso, surgió la 
variable central. Se finalizó con el diagrama que explica la variable central y que 
enmarcó toda la propuesta de la teoría fundamentada.  
 
 
3.9.1 Proceso de teorización. El proceso de teorización apuntó a identificar la 
variable central. El eje principal fue un proceso de análisis que llevará a este fin. 
Para ello, se tomó como base lo propuesto por Stern (1980)373, modificado por 
Strubert y Carpenter (1999)374, en cinco pasos: 
 
 
Tabla 5. Paralelo del proceso de teorización  
 
Strubert y Carpenter (1999) Para el presente estudio 
1. Recolección de datos empíricos. 1. Conformación de códigos descriptores y códigos nominales 
2. Formación de conceptos.  2. Conformación de categorías 
3. Desarrollo de conceptos 3. Definición de variables del estudio. 
4. Modificación e integración de 
conceptos. 4. Definición de la variable central 
5. Reporte de investigación. 
5. Diagramación de la teoría 
emergente Reporte de 
investigación 
 
 
                                                 
373 STERN, Phyllis. Op. cit., p. 20-23.  
 
374 STREUBERT, Helen and CARPENTER, Dona, Op. cit., p. 99-114.  
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Figura 3. Esquema del proceso de teorización en el estudio 
 
 
Fuente: Sesiones de asesorías con el director de tesis. 
 
 
Por ser esta una metodología que contempla los significados para sí mismo, así 
como los que han sido construidos con los otros, debía estar inmerso un proceso 
reflexivo frente a los hallazgos. Es por eso que requirió una guía que contemplara 
preguntas básicas durante todo el proceso (Glasser, 1992)375. A continuación se 
plantean las preguntas que lo constituyeron:  
 
 
1. ¿Cuáles son las condiciones causales? 
2. ¿Cuál es el fenómeno? 
3. ¿Cómo es el contexto? 
4. ¿Qué condiciones intermedias se presentan? 
5. ¿Cuáles son las estrategias? 
6. ¿Cuáles son las consecuencias?  
 
 
El empleo de esta guía orientó y facilitó llevar a cabo la investigación de manera 
organizada.  
 
 
                                                 
375 GLASER, Barney. Basics of Grounded Theory Analysis. Milly Valey: Sociology Pres, 1992. p. 61-75.  
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La construcción teórica también se apoyó en lo planteado por Shatzman (1991)376 
y Bowers y Shatzman (2009)377 quienes proponen que en teoría fundamentada 
puede realizarse esta construcción, a través del Análisis Dimensional (AD) el cual 
asume conceptos que son socialmente construidos, contextualmente situados y 
definidos desde una perspectiva implícita. La dimensionalidad incluye partes, 
atributos, interconexiones, contexto, procesos e implicaciones, de este modo 
proporcionó un entendimiento de la totalidad del fenómeno.  
 
 
La comparación constante y la búsqueda de las dimensiones fueron dos técnicas 
usadas para mantener la sensibilidad teórica y asegurar que todos los aspectos de 
la de esta técnica fueran realizados, integró tomar un código sustantivo particular y 
re-grabar lo que era conocido acerca de él desde la literatura y la experiencia de 
los investigadores. Una vez esto se completó, el código sustantivo fue sometido al 
cuestionamiento que revela los posibles sesgos de interpretación. (Strauss, 1990 
citado por Trotta, 2007)378.  
 
 
Esta técnica de análisis dimensional fue una estrategia usada en la presente 
investigación, teniendo en cuenta el acumulo de datos provenientes de tres 
perspectivas que demostraban la conformación de patrones que se unían en 
algunos puntos, pero que por la cantidad de códigos y categorías requería un 
análisis que abarcara sin perder la esencia de teoría fundamentada  
 
 
Para facilitar el análisis dimensional, Shatzman (1991)379 en su experiencia como 
docente, vió que el uso de metáforas era común en el análisis dimensional, lo que 
permitia la construcción de una historia y hacer evidente el proceso a través de 
contar una historia que crea una secuencia de momentos o puntos de cambio. 
Como estrategia para la organización, se debió contemplar el análisis a través de 
5 dimensiones de la matriz para la elaboración de la historia en términos de la 
exposición lógica de la teoría sustantiva que resultó:  
 
                                                 
376 SHATZMAN, Leonard. Dimensional analysis: Notes on an alternative approach to the grounding theory in 
qualitative research. En:  STRAUSS, Anselm L., MAINES. David R. The scholarly writings of Anselm L. 
Strauss. Aldine Transaction, 3 ed. 1991. 398 p. 
 
377 BOWERS, Barbara y SHATZAMAN, Leonar. Dimensional Analisis. En: MORSE, Janice; STERN, Phyllis, 
CORBIN, Julieth, BOWERS, Barbara; CLARKE, Adela; CHARMAZ, Kathy. Developing Grounded Theory: The 
Second Generation. Walnut Creek CA: Left Coast Press, 1ed. 2008.p. 86-106.   
 
378 STRAUSS, Anselm. Basics of Qualitative Research. Newbury Park, CA: Sage Publications, Inc., 1990 
citado por TROTTA, Rebecca. Quality of Death: A Dimensional Analysis of Palliative Care in the Nursing 
Home. Journal of Palliative Medicine. 2007; vol. 10, no.5: p. 1116- 1127.  
 
379 SHATZMAN, Leonard. Op. cit. p. 305. 
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- Perspectiva: Punto de vista central que informa la organización de los 
patrones y la relación entre las dimensiones en el fenómeno.  
- Contexto: Es el ambiente o entorno donde se produce el fenómeno.  
- Condiciones: Son los elementos que faciliten, conjunto, o forma de las 
acciones, las interacciones y las consecuencias en el fenómeno.  
- Proceso: Acciones o la interacción que se producen en el fenómeno.  
- Consecuencias: Resultados específicos relacionados con el fenómeno.  
 
 
3.9.1.1 Conformación de códigos descriptores o sustantivos. La conformación 
de códigos descriptores o sustantivos se inició desde la lectura y relectura de los 
datos. Cada entrevista se constituyó en una pieza de datos. Para esta 
investigación, las observaciones se consideraron, solo si modificaban lo que 
estaban diciendo en la entrevista y explicaban el fenómeno. Como se enunció en 
el punto 3.7, cada pieza se identificaba con un número que guió la organización de 
los datos, pero no se constituyó como código de análisis.  
 
 
Este proceso inicial de codificación implicó “permanecer abierto, estar dentro de 
los datos, buscar códigos simples y precisos, construir códigos cortos, preservar 
acciones, comparar datos con datos, moverse rápidamente a través de los datos” 
(Charmaz, 2006; 49)380. Como estrategia se utilizó el análisis minucioso palabra – 
por-palabra y línea-por-línea, segmento-por-segmento e incidente-por-incidente, 
para que se pudieran generar ideas e  información. Esto implicó poner atención a 
las imágenes y significados e intentar separarse un poco para identificar en las 
oraciones las partes y propiedades, mirar suposiciones tácitas, explicar esos 
significados y acciones, cristalizar la significación de los puntos importantes e 
identificar los vacíos (Charmaz, 2006; p. 50-53). La búsqueda de códigos 
descriptores se realizó empleando una matriz que se ilustra con un ejemplo en la 
tabla 6: 
 
 
Tabla 6. Matriz para la organización de códigos descriptores 
 
 
NO.DE LA 
ENTREVISTA TEXTO DE LA ENTREVISTA IDENTIFICACIÓN
05 
//porque de resto para mi toda la vida ha sido de 
terquedad, de ... cómo le dijera, si de 
ampliación, de terquedad, pero siempre, 
05-PEC-13 
                                                 
380 CHARMAZ, Kathy. Constructing Grounded Theory. A practical guide through qualitative analysis. London: 
Sage, 2006. p. 50-53.  
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NO.DE LA 
ENTREVISTA TEXTO DE LA ENTREVISTA IDENTIFICACIÓN
siempre fui igual// 
 
 
Luego de conocer los códigos descriptores, se procedió a darles un nombre que 
los identificara. Un código se consideró el nombre del segmento de dato con una 
etiqueta que se categorizó de manera simultánea, como resumen e información de 
cada pieza de datos (Charmaz, 2006; p. 43)381. Un código descriptor fue el código 
sustantivo que tomó la sustancia del dato, las palabras utilizadas por los 
informantes. A estos se les denomina códigos in vivo. (Charmaz, 2006; p. 55-
56)382: Cada uno de estos códigos fue numerado para que pudiera ser ubicado de 
manera sencilla 
 
 
El proceso de construcción de los códigos nominales se desarrolló en dos etapas. 
En la primera se describieron los códigos descriptores y nominales iniciales; en la 
segunda se realizó la recodificación. Esta fue una estrategia en el proceso de 
refinamiento de los códigos y de la etapa de validación de los datos.  
 
 
A partir de esta etapa, se procedió a formular los memos, los cuales tuvieron la 
función de capturar las ideas. Los memos son escritos y registros del proceso 
analítico que permitieron evidenciar el desarrollo de la teoría paso a paso.  Este 
proceso desarrollado con los memos, al final dio evidencia de la variable central. 
Para ilustrar cómo se organizó la búsqueda de los códigos o descriptores 
nominados, se realizó la matriz que se representa con un ejemplo en la tabla 7:  
 
 
 
 
                                                 
381 Ibíd., p. 43 
 
382 Ibíd., p. 56. 
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Tabla 7. Matriz para la organización de códigos nominales, descriptores y 
memos  
 
 
NO. DE LA 
ENTREVISTA 
NOTAS DE ENTREVISTA 
(CÓDIGO DESCRIPTOR)  
CÓDIGO NOMINAL 
INICIAL CON 
IDENTIFICACIÓN  
MEMOS 
05 
//porque de resto para 
mí toda la vida ha sido 
de terquedad, de ... 
cómo le dijera, si de 
ampliación, de 
terquedad, pero 
siempre, siempre fui 
igual// 
Identidad 
05-PEC-13 
Mencionar aspectos 
de la personalidad 
genera identidad. 
Esta a su vez hace 
parte de la respuesta 
al cuidado. 
 
 
3.9.1.2 Conformación de categorías. Luego del listado nutrido de códigos 
descriptores y nominales plenamente identificables, estos se analizaron y 
compararon entre y sí; así surgieron las categorías, al mismo tiempo que se 
volvían a refina los códigos nominales.  
 
El proceso de construcción de las categorías, al igual que en los códigos, se 
desarrolló en dos etapas. En la primera se describieron las categorías con los  
códigos descriptores y nominales iniciales, en la segunda, luego del refinamiento 
de los códigos, se definieron las precategorias que posteriormente se reagruparon 
en las categorías finales.  
 
 
La saturación teórica ocurrió cuando no hubo datos importantes en una categoría, 
cuando la categoría estuvo bien desarrollada en términos de sus propiedades y 
cuando las relaciones entre las categorías se  establecieron y validaron (Strauss y 
Corbin, 2002)383.  
 
 
Posterior a la generación de categorías y antes de identificar las variables, como 
resultado comparativo entre categorías, se hizo evidente un proceso que, a su 
vez, tenía subprocesos. Estos subprocesos se interconectaron a través de las 
variables. A modo de ejemplo, con el fenómeno del proceso de muerte, se 
reconocen las etapas que el ser humano experimenta. Estas se consideran es el 
proceso “duelo frente a la muerte”, en que están los subprocesos o etapas de 
“negación, rabia, etc.” Podría decirse que las variables surgieron como un marco 
                                                 
383 STRAUSS, Anselm and CORBIN, Juliet. Op. Cit., p. 231.  
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integrador, ya que eran a la vez un puente ente los diferentes procesos y 
subprocesos o etapas de esta vivencia de cuidado en la situación de enfermedad 
crónica.  
 
 
3.9.1.3 Definición de variables del estudio. Las variables del estudio, como su 
nombre lo indica cambian de acuerdo con algunos factores externos, es decir, son 
un marco integrado que permite hacer evidente el tránsito de una a otra etapa y 
representan en sí mismas la existencia de un hecho que se prolonga en el tiempo. 
Las fluctuaciones del contexto las pueden transformar y, a su vez, las hacen 
evidentes.  
 
 
3.9.1.4 Definición de variable central. Del proceso anterior puede surgir un 
número importante de variables, según Chenitz y Swanson (1986; p. 135)384, como 
en efecto sucedió en el estudio. La variable central surgió a partir del proceso de 
teorización en su relación con las variables. Para Glasser (1978; p. 121)385, una 
variable central puede ser un código teórico, sustentado por las fases del proceso 
y los subprocesos, y las variables incipientes. En este estudio, la variable central 
surgió como producto del análisis dinámico de las interrelaciones entre las 
variables del estudio, los códigos, las categorías, los memos y las variables del 
estudio. La variable central fue, por tanto, el producto de una reflexión crítica que 
permitió enmarcar y fundamentar la propuesta teórica naciente de manera integral.  
 
 
3.9.1.5 Diagramación de la teoría emergente. Los diagramas son la 
representación visual y el esquema analítico de la totalidad o de una parte. Fueron 
realizados para apoyar el análisis, representando las interacciones explícitas o 
implícitas entre los códigos, las categorías, los memos, las variables del estudio y 
la variable central y cómo estas se vinculaban en el esclarecimiento de una 
realidad. La secuencia de estos pasos permitió organizar los insumos requeridos 
para complementar y organizar el proceso de teorización.  
 
 
Es en la construcción donde se muestra cómo es el proceso y cuándo se vincula 
una categoría. La investigadora se preguntó: ¿cuál es el nombre de esta 
categoría?, ¿cuáles son las propiedades?, ¿En qué condiciones puede ocurrir y en 
cuáles no?, ¿cómo pasa y cómo no pasa? ¿cuáles son complejas y con qué 
                                                 
384 CHENITZ, Carole and SWANSON, Janice. From practice to grounded theory. Menlo Park, CA: Addison-
Wesley Publishing Company. 1986. p . 135.  
 
385 GLASSER, Barney. Theoretical sensitivity. Advances in the methodology of grounded Theory. Mill Valley, 
CA: The Sociology Press, 1978. p. 121. 
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consecuencias?; luego de identificar la variable central, se analizó cuáles de esas 
categorías mostraban o explicaban la acción mayor en la situación estudiada.  
 
 
El proceso de diagramación, al igual que la realización de memos, fue un  proceso 
transversal que se realizó de manera consistente, en que cada una de las piezas 
de análisis sirvió para dar sustento al diagrama realizado (Chenitz et al., 1986; p.  
117-118)386 
 
 
3.9.1.6 Rigor del procesamiento de los datos. El rigor en el ordenamiento de 
los datos se basó en criterios de pertinencia, efectividad, relevancia y 
modificabilidad (Glasser, 1978; p. 4-5)387. Cobraron valor importante para la 
investigación las categorías que emergían de los datos. La razón de ser de la 
metodología no desconoció la importancia de las categorías que se convierten en 
preconcebidas y prestablecidas, porque están apoyadas por la literatura. En un 
proceso de constante renovación y pertinencia emergente.  
 
 
De igual forma, como parte de la crítica a medida que evolucionaba el proceso de 
análisis, se debía indagar la teoría que surgía: la investigadora se preguntó si esta 
decía lo que pasa y predecía lo que pasará. Esto permitió evaluar si se cumplía la 
labor de la metodología de generar teoría alrededor del fenómeno del significado 
del cuidado para la díada (persona con enfermedad crónica-cuidador familiar).  
 
 
La relevancia se apreció con el proceso social básico, que determinó la relación 
entre los códigos, las categorías, las variables del estudio y la variable central. 
Aquí se indagaron las condiciones, dimensiones y procesos que caracterizaban el 
significado del cuidado para la díada. 
 
 
Por último, la teoría que emergió de los datos y el proceso de análisis no se 
consideró una teoría finalizada, sino sujeta a modificación. Por el contrario, el 
proceso social básico, como elemento central para ser retomado en una nueva 
condición no se modifica. Con este último elemento, se dará paso a la 
trascendencia de una teoría sustantiva, como es este caso, a una teoría formal o 
general, que podría ser el siguiente proyecto de investigación.  
                                                 
386 CHENITZ, Carole y SWANSON, Janice. Op. cit., p.135. 
 
387 GLASSER, Barney. Op. cit. 
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4. MARCO DE ANÁLISIS 
 
 
Como se mencionó en el marco de diseño, la construcción teórica lleva  una serie 
de pasos secuenciales que reinician al tener nuevos datos que salen de las 
entrevistas realizadas. Se comienza con la lectura inicial de las entrevistas y el 
surgimiento de los códigos descriptores o sustantivos y nominales, luego la 
conformación de categorías, la definición de variables del estudio, el surgimiento 
de la variable central y al final la evidencia de la teoría sustantiva construida. Este 
capítulo presenta la secuencia de pasos requeridos en el análisis de la teoría 
construida sobre trascender en un “vínculo especial” de cuidado: el paso de lo 
evidente a lo intangible.  
 
 
4.1 LECTURA DE LAS ENTREVISTAS 
 
Este proceso se inició desde el momento de la transcripción textual de las 
entrevistas ya que empiezan a identificarse algunos fenómenos que caracterizan 
la entrevista y algunos elementos que se corroboraron en los códigos.  
 
 
A manera de ejemplo, se presenta cómo se realizó la lectura de algunos  
fragmentos en forma minuciosa palabra por palabra, línea por línea, segmento por 
segmento e incidente por incidente, que definieran lo que significaba en este caso 
para la díada el cuidado en la experiencia de la enfermedad crónica. Se tomaron  
como ejemplos del proceso de análisis párrafos extraídos de las entrevistas 07 
(realizada a una Díada), entrevista 13 (realizada a la persona con  enfermedad 
crónica) y entrevista 20 (realizada a un cuidador familiar). 
 
 
Díada 04. Entrevista 07: Juntos   
 
PEC “El cuidado es todo para mí y esto es calidad de vida…si no 
tuviera el cuidado de ‘E’ (C) sería  otra vida completamente 
diferente… imagino que restringida al mínimo” 
 
C: “mi experiencia ha sido igual, o sea pienso que todos los días en 
esto es aprendizaje, todos los días te encuentras en una situación 
nueva, obviamente más en el tipo de enfermedad de “J” (PEC), de 
que es una enfermedad degenerativa, que cada día vas a encontrar 
de pronto un cambio… eee, cómo afrontas todos esos cambios a 
veces por ejemplo, ya en cuanto a lo que hablábamos todo lo que ha 
sido el proceso, primero hablaba de una forma muy enredada pero le 
trataba de entender, entonces en ese tiempo me convertí  fue en la 
intérprete en que la única persona que le entendía que estaba 
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diciendo “J” (PEC) era yo, entonces era muy complicado para mí, 
estar diciendo o insultarme o decirme cosas a mí misma, regañarme a 
mí misma cuando estaba furioso, yo era la única que le entendía, pero 
por ejemplo esa fue una experiencia ¿no?, una experiencia bastante 
dura, difícil, porque es muy, a veces resulta muy estresante para una 
persona, para los dos, él tiene todas sus facultades mentales y el no 
poderlas expresar, le estresaba que él (PEC) dijera las cosas y las 
personas no le entendieran, pero más le estresaba que yo no le 
entendiera, que supuestamente la única persona que le entendía era 
yo!, entonces cuando la gente no le entendía no había problema, él 
(PEC) decía, se reía y se quedaba callado o sea: ‘qué me importa’, 
pero cuando yo no le entendía, si se estresaba porque yo creo que 
era el miedo que decía, ‘listo, la única persona que me entiende, ya 
no me entiende qué voy a hacer’, entonces esa por ejemplo es una de 
las cosas que en cuanto a cómo ha sido mi experiencia, Esa fue una 
experiencia dura”.   
 
 
Díada 06. Entrevista 13: PEC 
 
PEC: “A ver… prioridades realmente para mí todas son prioridades, 
porque mi situación no es pa’ decir esta es más o esta es menos. Yo 
he notado que pues el tratamiento que tengo ahorita… tengo ahorita 
el servicio de AME, que es un servicio directamente de la prepagada 
que vienen acá y me toman la presión y me dicen cómo estoy y me 
hacen el examen físico, eso me ha parecido bueno, pero he notado a 
veces  que mandan la fórmula, pero como que le falta explicación, yo 
sigo pensando en que falta explicación en muchas cosas, entonces yo 
lo último que yo he hecho es insistirle a la doctora y a la enfermera 
que me pongan ahí: ‘vea esta droga se le está formulado que debe 
tomarse cada doce horas, cada ocho horas’ pero la doctora me dice: 
‘no, yo te lo voy a mandar a doce horas… a ocho horas… pero tú te lo 
vas a tomar cada doce’, pero yo sé que es para buscar que me den 
más medicamento, yo lo entiendo por ese lado…pero entonces 
ahorita me la estoy tomando cada doce horas con una de refuerzo, y 
esa de refuerzo me dice que en el momento en que se presente el 
dolor, resulta de que yo me la tomo a las siete…comenzamos a las 
ocho de la noche, entonces a las ocho de la mañana y así 
sucesivamente, pero entonces yo he notado que la droga, cuando ya 
por ejemplo a esta hora (medio día), tipo una, dos o tres de la tarde yo 
no sé si es que va pasando la reacción del medicamento y comienzan 
los dolores, me siento mal,  es una  cosa que molesta pero que es 
soportable, pero decimos pero si me tomo la de refuerzo ya, si me 
tomo a las siete de la noche, a las siete de la mañana la normal y me 
devuelvo y me comienzan los dolores a la una de la tarde y después 
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la tengo que tomar otra vez a las ocho de la noche ya la veo como 
muy seguida entonces…” 
 
 
Díada 02. Entrevista 20: Cuidador familiar  
 
C: “pues de todas formas pues difícil porque pues uno con ella (PEC), 
pues ella (PEC) era…hacía sus cosas igual ella (PEC) al principio 
usaba el oxígeno pero era por raticos, ella (PEC) misma iba y se lo 
ponía, o sea no había mucho porque preocuparse uno, pero ya a raíz 
de esto pues si las cosas para todas (cuidadoras) se complicaron, de 
todas formas se complican porque cada una tiene su vida, ya la 
situación cambio totalmente así, a todas ya se nos complica un 
poquito la situación, por muchas razones. De pronto no tanto porque 
ella necesite mucho cuidado pues por lo del grupo de apoyo, que hay 
otras que si tienen que estar pendiente de la comida y de todo, ella 
(PEC) pues igual hay que cuidarla pero uno no se siente capaz de irse 
y dejarla sola, y si uno sale y le tocó eso la angustia es tenaz, uno 
está con el credo en la boca todo el tiempo córrale, o sea no está uno 
bien. Ya si no la deja con otra persona pues uno está más tranquilo, 
pero uno tiene que salir por equis motivo y uno es que la luz, que el 
miedo, que se enredó, que se cayó, ¿si? ...” 
 
 
De esta manera se empezaron a obtener los códigos descriptores que después de  
a esta segmentación se definieron con códigos nominales relacionados con el 
fenómeno a estudiar: significado que se da al cuidado. 
 
 
4.2 CÓDIGOS DESCRIPTORES Y CÓDIGOS NOMINALES  
 
 
Este proceso de identificación de códigos fue realizado en dos etapas: en la 
primera etapa se identificaron códigos descriptores y nominales de manera 
individual en la entrevista, en la segunda etapa se refinaron los códigos al buscar 
el sentido para el fenómeno de estudio.  
 
 
4.2.1 Primera etapa. En esta etapa y después de la lectura donde empezaron a 
identificarse algunos códigos descriptores, se inició la separación y asignación de 
códigos nominales. Este proceso contempló que se expresara a través de un 
código nominal la idea más acertada de la parte de la entrevista. Para esto fue 
necesario iniciar dando más de un código nominal que luego fue refinado con 
varias lecturas y al final con la asesoría de la directora de tesis. Luego, al dejar un 
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solo código nominal se procedió a asignare un código numérico para identificarlo 
en el total de los datos. Para el caso de los ejemplos anteriores, se asignó un 
número correspondiente al origen de los datos: en la modalidad de juntos se le 
asignó la letra D de díada, a la persona con enfermedad crónica se le asignaron 
las letras PEC y al cuidador se le asignó la letra C. En el siguiente ejemplo, se 
retoma la tabla 7 señalada en el capítulo de Marco de diseño, con un ejemplo 
donde se evidencia el proceso de formación de códigos nominales y codificación 
numérica (tablas 8, 9 y 10): 
 
 
Tabla 8. Ejemplo de conformación de códigos nominales en la primera etapa 
de la Entrevista 07. Díada 04: Juntos   
 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR  
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMOS 
CÓDIGO 
NOMINAL INICIAL 
CON 
IDENTIFICACIÓN 
El cuidado es todo para mí y 
esto es calidad de vida Calidad de vida 
El efecto del 
cuidado en la 
vida 
Calidad de vida
07-D-01 
si no tuviera el cuidado de ‘E’ 
(C) sería  otra vida 
completamente diferente 
Otra vida 
La diferencia 
la marca el 
tener el 
cuidado de 
alguien 
 
Trascender 
07-D-02 
imagino que restringida 
al mínimo” Dependencia 
El cuidado y 
las 
restricciones 
Dependencia 
07-D-03 
mi experiencia ha sido igual, 
o sea pienso que todos los 
días en esto es aprendizaje, 
todos los días te encuentras 
en una situación nueva,  
Aprendizaje 
Cambiante 
No es una 
situación 
plana 
Aprendizaje 
07-D-04 
 
obviamente más en el tipo de 
enfermedad de “J” (PEC), de 
que es una enfermedad 
degenerativa, que cada día 
vas a encontrar de pronto un 
cambio 
Cambio 
No es una 
situación 
plana 
Cambio 
07-D-05 
cómo afrontas todos esos 
cambios a veces por 
ejemplo, ya en cuanto a lo 
Proceso  
afrontamiento 
El 
afrontamiento 
a las 
Proceso  
07-D-06 
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CÓDIGO DESCRIPTOR  
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMOS 
CÓDIGO 
NOMINAL INICIAL 
CON 
IDENTIFICACIÓN 
que hablábamos todo lo que 
ha sido el proceso 
situaciones 
hace que 
sean un 
proceso 
primero hablaba de una 
forma muy enredada pero le 
trataba de entender, 
entonces en ese tiempo me 
convertí  fue en la intérprete 
en que la única persona que 
le entendía que estaba 
diciendo “J” (PEC) era yo, 
Interpretar 
La conexión 
entre el CG y 
el RC se 
vuelve a nivel 
del ser 
intérprete 
Dependencia 
07-D-07 
entonces era muy 
complicado para mí, estar 
diciendo o insultarme o 
decirme cosas a mí misma, 
regañarme a mí misma 
cuando estaba furioso 
Autocompasión 
Dificultad 
Ser el único 
intérprete lo 
obliga a ser 
el primero en 
identificar 
dificultades 
Autocompasión
07-D-08 
yo era la única que le 
entendía, Interpretar 
La conexión 
entre el CG y 
el RC se 
vuelve a nivel 
del ser 
intérprete 
Interpretar 
07-D-09 
pero por ejemplo esa fue una 
experiencia ¿no?, una 
experiencia bastante dura, 
difícil 
Dificultad Experiencia difícil 
Dificultad 
07-D-10 
porque es muy a veces 
resulta muy estresante para 
una persona, para los dos, 
Estresante 
Dificultad 
Afecta a los 
dos 
Dificultad 
07-D-11 
él tiene todas su facultades 
mentales y el no poderlas 
expresar, le estresaba que él 
(PEC) dijera las cosas y las 
personas no le entendieran, 
Estresante 
Dificultad 
La limitación 
física afecta y 
crea 
dificultades 
Dificultad 
07-D-12 
pero más le estresaba que yo 
no le entendiera, que 
supuestamente la única 
persona que le entendía era 
Dificultad 
Incomunicado 
Estresante  
La perdida de 
conexión 
genera estrés 
Dificultad 
07-D-13 
 
153 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR  
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMOS 
CÓDIGO 
NOMINAL INICIAL 
CON 
IDENTIFICACIÓN 
yo! 
entonces cuando la gente no 
le entendía no había 
problema, él (PEC) decía, se 
reía y se quedaba callado o 
sea: ‘qué me importa’ 
Incomunicado 
con otros  
Sin 
comunicación 
con otros 
La 
comunicación 
con los otros 
Incomunicado 
07-D-14 
pero cuando yo no le 
entendía, si se estresaba 
porque yo creo que era el 
miedo que decía, ‘listo, la 
única persona que me 
entiende, ya no me entiende 
qué voy a hacer’ 
Incomunicado 
con el cuidador 
Dificultad 
La falta de 
comunicación 
con el CG 
afecta 
Dificultad 
07-D-15 
entonces esa por 
ejemplo es una de las 
cosas que en cuanto a 
cómo ha sido mi 
experiencia, esa fue 
una experiencia dura”.   
Dificultad Experiencia difícil 
Dificultad 
07-D-16 
 
 
Tabla 9. Ejemplo de conformación de códigos nominales en la primera etapa 
de la Entrevista 13. Díada 06: PEC 
 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMO 
CÓDIGO 
NOMINAL CON 
IDENTIFICACIÓN 
prioridades realmente para 
mí todas son prioridades, 
porque mi situación no es 
pa’ decir esta es más o 
esta es menos. 
Importancia 
Cada 
necesidad 
requiere de la 
misma atención 
Importancia 
13-PEC-01 
que pues el tratamiento 
que tengo ahorita… tengo 
ahorita el servicio de AME, 
que es un servicio 
directamente de la 
prepagada que vienen acá 
y me toman la presión y 
Satisfacción 
El seguimiento 
en el hogar es 
importante para 
el cuidado 
Apoyo 
13-PEC-02 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMO 
CÓDIGO 
NOMINAL CON 
IDENTIFICACIÓN 
me dicen cómo estoy y me 
hacen el examen físico, 
eso me ha parecido bueno 
pero he notado a veces  
que mandan la fórmula, 
pero como que le falta 
explicación, yo sigo 
pensando en que falta 
explicación en muchas 
cosas 
Inconformidad
El seguimiento 
médico 
requiere 
involucramiento 
del paciente y 
educación 
personalizada 
Desinformación
13-PEC-03 
entonces yo lo último que 
yo he hecho es insistirle a 
la doctora y a la enfermera 
que me pongan ahí: ‘vea 
esta droga se le está 
formulado que debe 
tomarse cada doce horas, 
cada ocho horas’ pero la 
doctora me dice: ‘no, yo te 
lo voy a mandar a doce 
horas… a ocho horas… 
pero tú te lo vas a tomar 
cada doce’ 
Inconsistencia
El tratamiento 
requiere de 
información 
detalladas 
Autocontrol 
13-PEC-04 
pero yo sé que es para 
buscar que me den más 
medicamento, yo lo 
entiendo por ese lado… Garantizar 
El tratamiento 
requiere de 
complicidad 
para lograr 
éxito frente al 
sistema de 
salud.  
Autocontrol 
13-PEC-05 
pero entonces ahorita me 
la estoy tomando cada 
doce horas con una de 
refuerzo, y esa de refuerzo 
me dice que en el 
momento en que se 
presente el dolor 
Acatamiento 
El paciente 
recibe órdenes 
e intenta 
ejecutarlas 
Acatamiento 
13-PEC-06 
resulta de que yo me la 
tomo a las 
siete…comenzamos a las 
ocho de la noche, 
Inconformidad
El proco éxito 
del tratamiento 
genera 
sentimiento 
Incomodidad 
13-PEC-07 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMO 
CÓDIGO 
NOMINAL CON 
IDENTIFICACIÓN 
entonces a las ocho de la 
mañana y así 
sucesivamente, pero 
entonces yo he notado que 
la droga, cuando ya por 
ejemplo a esta hora (medio 
día), tipo una, dos o tres de 
la tarde yo no sé si es que 
va pasando la reacción del 
medicamento y comienzan 
los dolores, me siento mal, 
poco agradable 
para el 
paciente 
es una  cosa que molesta 
pero que es soportable, Soportar 
Intento de 
aceptar el dolor 
Dolor 
13-PEC-08 
pero decimos pero si me 
tomo la de refuerzo ya, si 
me tomo a las siete de la 
noche, a las siete de la 
mañana la normal y me 
devuelvo y me comienzan 
los dolores a la una de la 
tarde y después la tengo 
que tomar otra vez a las 
ocho de la noche ya la veo 
como muy seguida 
Auto-
organización 
El manejo de 
los 
medicamentos 
por sí mismo 
permite ver 
dificultades 
Manejo del 
dolor 
13-PEC-09 
 
 
Tabla 10. Ejemplo de conformación de códigos nominales en la primera 
etapa de la entrevista 20- Díada 02- Cuidador familiar  
 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMO 
CÓDIGO 
NOMINAL Y 
CÓDIGO 
NUMÉRICO 
pues de todas formas pues 
difícil porque pues uno con 
ella (PEC), pues ella (PEC) 
era…hacía sus cosas igual 
ella (PEC) al principio usaba 
el oxígeno pero era por 
raticos, ella (PEC) misma 
Independencia Al inicio de la enfermedad 
Independencia 
20-C -01 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINALES 
INICIALES 
MEMO 
CÓDIGO 
NOMINAL Y 
CÓDIGO 
NUMÉRICO 
iba y se lo ponía, o sea no 
había mucho porque 
preocuparse uno, 
pero ya a raíz de esto pues 
si las cosas para todas 
(cuidadoras) se 
complicaron, de todas 
formas se complican porque 
cada una tiene su vida, ya la 
situación cambió totalmente 
así, a todas ya se nos 
complica un poquito la 
situación, por muchas 
razones 
Dificultad 
Complicación 
Carga 
Dificultades 
de asumir el 
cuidado 
Dependencia= 
carga 
Carga 
20-C-02 
De pronto no tanto porque 
ella necesite mucho cuidado 
pues por lo del grupo de 
apoyo, que hay otras que sí 
tienen que estar pendiente 
de la comida y de todo 
Compararse 
Compartir 
Experiencias 
compartidas 
que 
disminuyen la 
percepción de 
carga 
Compartir 
20-C-03 
ella (PEC) pues igual hay 
que cuidarla pero uno no se 
siente capaz de irse y 
dejarla sola, y si uno sale y 
le tocó eso la angustia es 
tenaz, uno está con el credo 
en la boca todo el tiempo 
córrale, o sea no está uno 
bien. 
Carga 
Generadores 
de 
dependencia 
Carga 
20-C-04 
Ya si no la deja con otra 
persona pues uno está más 
tranquilo, pero uno tiene que 
salir por equis motivo y uno 
es que la luz, que el miedo, 
que se enredó, que se cayó, 
¿si? ...” 
Dependencia  
Carga 
No delegar a 
otros por 
miedo a 
riesgos 
Carga 
20-C-05 
 
 
4.2.2 Segunda etapa. En esta etapa se realizó una recodificación que buscaba 
encontrar el sentido de los códigos, dejando de verlos como conceptos aislados 
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pqra velor como conceptos interrelacionados y que manifestaran microprocesos 
de lo que significaba el cuidado para la díada. Este proceso permitió a la 
investigadora perfeccionar el lenguaje que luego se usó en el esquema teórico y 
reconocer elementos que se alejan del fenómeno para tomar la decisión de 
eliminarlos. Con el fin de ejemplificar el proceso realizado, se usó una matriz 
comparativa de códigos (tablas 11, 12 y 13):  
 
 
Tabla 11. Ejemplo de conformación de códigos nominales en la segunda 
etapa de la Entrevista 07. Díada 04: Juntos   
 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL 
FINAL  
// El cuidado es todo 
para mí y esto es 
calidad de vida…// 
Calidad de 
vida 
07-D-01 
// El cuidado es todo 
para mí y esto es 
calidad de vida…si no 
tuviera el cuidado de 
E (Cuidadora) sería  
otra vida 
completamente 
diferente… imagino 
que restringida al 
mínimo // 
Agradeciend
o el contar 
con el 
cuidado 
07-D-01 
// si no tuviera el 
cuidado de E 
(Cuidadora) sería  otra 
vida completamente 
diferente // 
Trascender 
07-D-02 
//… imagino que 
restringida al mínimo // 
Dependencia 
07-D-03 
// mi experiencia ha 
sido igual, o sea 
pienso que todos los 
días en esto es 
aprendizaje, todos los 
días te encuentras en 
una situación nueva // 
Aprendizaje 
07-D-04 
 
// mi experiencia ha 
sido igual, o sea 
pienso que todos los 
días en esto es 
aprendizaje, todos los 
días te encuentras en 
una situación nueva… 
obviamente más en el 
tipo de enfermedad 
de J (PEC), de que es 
una enfermedad 
degenerativa, que 
cada día vas a 
encontrar de pronto 
un cambio…  como 
afrontas todos esos 
cambios a veces por 
ejemplo, ya en cuanto 
a lo que hablábamos 
Reconociend
o  los 
cambios 
constantes 
07-D-02 
//  obviamente más en 
el tipo de enfermedad 
de J (PEC), de que es 
una enfermedad 
degenerativa, que 
cada día vas a 
encontrar de pronto un 
cambio…  //  
Cambio 
07-D-05 
// cómo afrontas todos 
esos cambios a veces 
por ejemplo, ya en 
cuanto a lo que 
Proceso  
07-D-06 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL 
FINAL  
hablábamos todo lo 
que ha sido el 
proceso, // 
todo lo que ha sido el 
proceso // 
//  primero hablaba de 
una forma muy 
enredada pero le 
trataba de entender, 
entonces en ese 
tiempo me convertí  
fue en la intérprete en 
que la única persona 
que le entendía que 
estaba diciendo J 
(PEC) era yo // 
Dependencia 
07-D-07 
//  primero hablaba de 
una forma muy 
enredada pero le 
trataba de entender, 
entonces en ese 
tiempo me convertí  
fue en la intérprete en 
que la única persona 
que le entendía que 
estaba diciendo J 
(PEC) era 
yo…entonces era 
muy complicado para 
mí (cuidadora), estar 
diciendo o insultarme 
o decirme cosas a mí 
misma, regañarme a 
mí misma cuando 
estaba furioso… yo 
era la única que le 
entendía… pero por 
ejemplo esa fue una 
experiencia ¿no?, una 
experiencia bastante 
dura, difícil…porque 
es muy a veces 
resulta muy 
estresante para una 
persona, para los 
dos// 
Sintiéndose 
afectado por 
las 
dificultades 
al inicio de la 
enfermedad 
07-D-03 
//  entonces era muy 
complicado para mí, 
estar diciendo o 
insultarme o decirme 
cosas a mí misma, 
regañarme a mí misma 
cuando estaba 
furioso// 
Autocompasió
n 
07-D-08 
// yo era la única que 
le entendía // 
Interpretar 
07-D-09 
// pero por ejemplo esa 
fue una experiencia 
¿no?, una experiencia 
bastante dura, difícil // 
Dificultad 
07-D-10 
// porque es muy a 
veces resulta muy 
estresante para una  
persona, para los dos// 
Dificultad 
07-D-11 
// él (PEC) tiene todas 
su facultades mentales 
y el no poderlas 
expresar, le estresaba 
que él (PEC) dijera las 
cosas y las personas 
no le entendieran// 
Dificultad 
07-D-12 
// él (PEC) tiene todas 
su facultades 
mentales y el no 
poderlas expresar, le 
estresaba que él 
(PEC) dijera las cosas 
y las personas no le 
Superando 
dificultades 
en la 
comunicació
n 
07-D-04  
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL 
FINAL  
//pero más le 
estresaba que yo no le 
entendiera, que 
supuestamente la 
única persona que le 
entendía era yo!// 
Dificultad 
07-D-13 
 
entendieran…pero 
más le estresaba que 
yo no le entendiera, 
que supuestamente la 
única persona que le 
entendía era yo! 
...entonces cuando la 
gente no le entendía 
no había problema, él 
(PEC) decía, se reía y 
se quedaba callado o 
sea: ‘qué me 
importa’…pero 
cuando yo no le 
entendía, si se 
estresaba porque yo 
creo que era el miedo 
que decía, ‘listo, la 
única persona que me 
entiende, ya no me 
entiende qué voy a 
hacer’….Después 
entonces vino fue la 
forma de encontrar 
una comunicación con 
él (PEC) y fue cuando 
a nuestras manos 
llegó este tablero por 
intermedio de una 
amiga // 
// entonces cuando la 
gente no le entendía 
no había problema, él 
(PEC) decía, se reía y 
se quedaba callado o 
sea: ‘qué me importa’// 
Incomunicado 
07-D-14 
// pero cuando yo no le 
entendía, sí se 
estresaba porque yo 
creo que era el miedo 
que decía, ‘listo, la 
única persona que me 
entiende, ya no me 
entiende que voy a 
hacer’// 
Dificultad 
07-D-15 
//entonces esa por 
ejemplo es una de las 
cosas que en cuanto a 
cómo ha sido mi 
experiencia?, esa fue 
una experiencia dura. 
// 
Dificultad 
07-D-16 
// Después entonces 
vino fue la forma de 
encontrar una 
comunicación con él 
(PEC) y fue cuando a 
nuestras manos llegó 
este tablero por 
intermedio de una 
amiga // 
Apoyo 
07-D-17 
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Tabla 12. Ejemplo de conformación de códigos nominales en la segunda 
etapa de la Entrevista 13. Díada 06: PEC 
 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL 
FINAL  
//  Prioridades 
realmente para mí 
todas son prioridades, 
porque mi situación no 
es pa’ decir ésta es 
más o ésta es menos // 
Importancia 
13-PEC-01 
  
// Yo he notado que 
pues el tratamiento que 
tengo ahorita… el 
servicio de AME, que 
es un servicio 
directamente de la 
prepagada que vienen 
acá y me toman la 
presión y me dicen 
como estoy y me hacen 
el examen físico, eso 
me ha parecido bueno// 
Apoyo 
13-PEC-02 
 
// Yo he notado que 
pues el tratamiento 
que tengo ahorita… 
que vienen (equipo de 
salud) acá y me toman 
la presión y me dicen 
cómo estoy y me 
hacen el examen 
físico, eso me ha 
parecido bueno…pero 
he notado a veces  
que mandan la 
fórmula, pero como 
que le falta 
explicación, yo sigo 
pensando en que falta 
explicación en muchas 
cosas… entonces yo 
lo último que yo he 
hecho es insistirle a la 
doctora y a la 
enfermera que me 
pongan ahí: ‘vea esta 
droga se le está 
formulado que debe 
tomarse cada doce 
horas, cada ocho 
horas’ pero la doctora 
me dice: ‘no, yo te lo 
voy a mandar a doce 
horas… a ocho 
Faltando la  
información 
necesaria 
13-PEC-01 
// pero he notado a 
veces  que mandan la 
fórmula, pero cómo que 
le falta explicación, yo 
sigo pensando en que 
falta explicación en 
muchas cosas// 
Desinformació
n 
13-PEC-03 
// entonces yo lo último 
que yo he hecho es 
insistirle a la doctora y a 
la enfermera que me 
pongan ahí: ‘vea esta 
droga se le está 
formulado que debe 
tomarse cada doce 
horas, cada ocho horas’ 
pero la doctora me dice: 
‘no, yo te lo voy a 
mandar a doce horas… 
Autocontrol 
13-PEC-04 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL 
FINAL  
a ocho horas… pero tú 
te lo vas a tomar cada 
doce’, // 
horas… pero tú te lo 
vas a tomar cada 
doce’, // 
// pero yo sé que es 
para buscar que me 
den más medicamento, 
yo lo entiendo por ese 
lado…// 
Autocontrol 
13-PEC-05 
// pero yo sé que es 
para buscar que me 
den más 
medicamento, yo lo 
entiendo por ese 
lado…pero entonces 
ahorita me la estoy 
tomando cada doce 
horas con una de 
refuerzo, y esa de 
refuerzo me dice que 
en el momento en que 
se presente el dolor// 
Asumiendo el 
auto 
seguimiento 
con 
complicidad 
13-PEC-02 // pero entonces ahorita 
me la estoy tomando 
cada doce horas con 
una de refuerzo, y esa 
de refuerzo me dice 
que en el momento en 
que se presente el 
dolor// 
Acatamiento 
13-PEC-06 
//  resulta de que yo me 
la tomo a las 
siete…comenzamos a 
las ocho de la noche, 
entonces a las ocho de 
la mañana y así 
sucesivamente, pero 
entonces yo he notado 
que la droga, cuando ya 
por ejemplo a esta hora 
(medio día), tipo una, 
dos o tres de la tarde yo 
no sé si es que va 
pasando la reacción del 
medicamento y 
comienzan los dolores, 
me siento mal// 
Incomodidad 
13-PEC-07 
//  resulta de que yo 
me la tomo a las 
siete…comenzamos a 
las ocho de la noche, 
entonces a las ocho de 
la mañana y así 
sucesivamente, pero 
entonces yo he notado 
que la droga, cuando 
ya por ejemplo a esta 
hora (medio día), tipo 
una, dos o tres de la 
tarde yo no sé si es 
que va pasando la 
reacción del 
medicamento y 
comienzan los dolores, 
me siento mal…es una  
cosa que molesta pero 
que es 
soportable…pero 
decimos pero si me 
tomo la de refuerzo ya, 
si me tomo a las siete 
de la noche, a las siete 
Acomodando 
el tratamiento 
13-PEC-03 
// es una  cosa que 
molesta pero que es 
soportable// 
Dolor 
13-PEC-08 
// pero decimos pero si 
me tomo la de refuerzo 
ya, si me tomo a las 
siete de la noche, a las 
siete de la mañana la 
Manejo del 
dolor 
13-PEC-09 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL 
FINAL  
normal y me devuelvo y 
me comienzan los 
dolores a la una de la 
tarde y después la 
tengo que tomar otra 
vez a las ocho de la 
noche ya la veo como 
muy seguida // 
de la mañana la 
normal y me devuelvo 
y me comienzan los 
dolores a la una de la 
tarde y después la 
tengo que tomar otra 
vez a las ocho de la 
noche ya la veo como 
muy seguida // 
 
 
Tabla 13. Ejemplo de conformación de códigos nominales en la segunda 
etapa de la Entrevista 20. Díada 02: Cuidador familiar  
 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR CÓDIGOS 
NOMINAL FINAL 
// pues de todas 
formas pues difícil 
porque pues uno con 
ella (PEC), pues ella 
(PEC) era…hacia sus 
cosas igual ella (PEC) 
al principio usaba el 
oxígeno pero era por 
raticos, ella (PEC) 
misma iba y se lo 
ponía, o sea no había 
mucho porque 
preocuparse uno// 
Independencia 
20-C -01 
// pues de todas 
formas pues difícil 
porque pues uno con 
ella (PEC), pues ella 
(PEC) era…hacia sus 
cosas igual ella (PEC) 
al principio usaba el 
oxígeno pero era por 
raticos, ella (PEC) 
misma iba y se lo 
ponía, o sea no había 
mucho porque 
preocuparse uno… 
pero ya a raíz de esto 
pues si las cosas para 
todas (cuidadoras) se 
complicaron//  
Siendo 
complejo 
20-C-01 
// pero ya a raíz de 
esto pues si las cosas 
para todas 
(cuidadoras) se 
complicaron, de todas 
formas se complican 
Carga 
20-C-02 
// de todas formas se 
complican porque 
cada una tiene su 
vida, ya la situación 
cambio totalmente así, 
a todas ya se nos 
Siendo 
complejo 
20-C-02 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR CÓDIGOS 
NOMINAL FINAL 
porque cada una tiene 
su vida, ya la situación 
cambio totalmente así, 
a todas ya se nos 
complica un poquito la 
situación, por muchas 
razones// 
complica un poquito la 
situación, por muchas 
razones. De pronto no 
tanto porque ella 
necesite mucho 
cuidado pues por lo 
del grupo de apoyo, 
que hay otras que si 
tienen que estar 
pendiente de la 
comida y de todo, ella 
(PEC) pues igual hay 
que cuidarla pero uno 
no se siente capaz de 
irse y dejarla sola //  
// De pronto no tanto 
porque ella necesite 
mucho cuidado pues 
por lo del grupo de 
apoyo, que hay otras 
que si tienen que estar 
pendiente de la 
comida y de todo// 
Compartir 
20-C-03 
// ella (PEC) pues 
igual hay que cuidarla 
pero uno no se siente 
capaz de irse y dejarla 
sola, y si uno sale y le 
tocó eso la angustia 
es tenaz, uno está con 
el credo en la boca 
todo el tiempo córrale, 
o sea no está uno 
bien// 
Carga 
20-C-04 
y si uno sale y le tocó 
eso la angustia es 
tenaz, uno está con el 
credo en la boca todo 
el tiempo córrale, o 
sea no está uno bien. 
Ya si no la deja con 
otra persona pues uno 
está más tranquilo, 
pero uno tiene que 
salir por equix motivo 
y uno es que la luz, 
que el miedo, que se 
enredó, que se cayó, 
¿í i?// 
Dependiendo 
20-C-03 
// Ya si no la deja con 
otra persona pues uno 
está más tranquilo, 
pero uno tiene que 
salir por equix motivo 
y uno es que la luz, 
que el miedo, que se 
enredó, que se cayó, 
¿sí?// 
Carga 
20-C-05 
// Vea pues el porrazo 
que se dio estando mi 
hermana y semejante 
porrazo tan 
impresionante que se 
dio, entonces eso todo 
Angustia 
20-C-06 
// Vea pues el porrazo 
que se dio estando mi 
hermana y semejante 
porrazo tan 
impresionante que se 
dio, entonces eso todo 
Preocupándos
e  
20-C-04 
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CÓDIGO DESCRIPTOR 
CÓDIGOS 
NOMINAL  
INICIAL 
CÓDIGO DESCRIPTOR CÓDIGOS 
NOMINAL FINAL 
lo angustia a uno. 
Igual, como dejar un 
niño solo, yo pienso 
que es preocupante la 
cosa// 
lo angustia a uno. 
Igual, como dejar un 
niño solo, yo pienso 
que es preocupante la 
cosa// 
 
 
4.3 ELABORACIÓN DE MEMOS  
 
 
Este proceso fue realizado en las dos etapas de asignación de códigos. Los 
primeros memos fueron perfeccionados en los memos de la segunda etapa de 
codificación. Este parte del análisis permitió identificar aspectos reflexivos del 
proceso de dar significado de cuidado en la experiencia de la enfermedad crónica. 
A partir de estos memos se encontraron algunas características que definen cada 
código y cómo se relacionan entre sí para conformar categorías. A continuación se 
muestra el cambio entre el memo inicial y el memo final de acuerdo con el código 
descriptor. Los memos no se realizaron en matrices distintas, sino en conjunción 
con la etapa anterior de recodificación de códigos nominales (tablas 14, 15 y 16).   
 
 
Tabla 14. Ejemplo de elaboración de memos en la Entrevista 07. Díada 04: 
Juntos   
CÓDIGO DESCRIPTOR MEMO INICIAL CÓDIGO 
DESCRIPTOR MEMO FINAL  
// El cuidado es todo para 
mí y esto es calidad de 
vida…// 
El efecto del 
cuidado en la 
vida 
// El cuidado es 
todo para mí y 
esto es calidad 
de vida…si no 
tuviera el cuidado 
de E (Cuidadora) 
sería  otra vida 
completamente 
diferente… 
imagino que 
restringida al 
mínimo // 
Manifestacione
s de la PEC, 
sintiéndose 
privilegiado a 
pesar de la 
restricción de 
la enfermedad 
// si no tuviera el cuidado de 
E (Cuidadora) sería  otra 
vida completamente 
diferente // 
La diferencia 
la marca el 
tener el 
cuidado de 
alguien 
//… imagino que restringida 
al mínimo // 
El cuidado y 
las 
restricciones 
// mi experiencia ha sido 
igual, o sea pienso que 
todos los días en esto es 
aprendizaje, todos los días 
No es una 
situación 
plana 
// mi experiencia 
ha sido igual, o 
sea pienso que 
todos los días en 
La situación no 
es plana y 
representa 
cambios que 
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CÓDIGO DESCRIPTOR MEMO INICIAL CÓDIGO 
DESCRIPTOR MEMO FINAL  
te encuentras en una 
situación nueva // 
esto es 
aprendizaje, 
todos los días te 
encuentras en 
una situación 
nueva… 
obviamente más 
en el tipo de 
enfermedad de J 
(PEC), de que es 
una enfermedad 
degenerativa, 
que cada día vas 
a encontrar de 
pronto un 
cambio…  como 
afrontas todos 
esos cambios a 
veces por 
ejemplo, ya en 
cuanto a lo que 
hablábamos todo 
lo que ha sido el 
proceso // 
requieren 
adaptación y 
aprendizajes //  obviamente más en el 
tipo de enfermedad de J 
(PEC), de que es una 
enfermedad degenerativa, 
que cada día vas a 
encontrar de pronto un 
cambio…  //  
No es una 
situación 
plana 
// como afrontas todos esos 
cambios a veces por 
ejemplo, ya en cuanto a lo 
que hablábamos todo lo 
que ha sido el proceso, // 
El 
afrontamiento 
a las 
situaciones 
hace que 
sean un 
proceso 
//  primero hablaba de una 
forma muy enredada pero 
le trataba de entender, 
entonces en ese tiempo me 
convertí  fue en la intérprete 
en que la única persona 
que le entendía que estaba 
diciendo J (PEC) era yo // 
La conexión 
entre el CG y 
el RC se 
vuelve a nivel 
del ser 
intérprete 
//  primero 
hablaba de una 
forma muy 
enredada pero le 
trataba de 
entender, 
entonces en ese 
tiempo me 
convertí  fue en 
la intérprete en 
que la única 
persona que le 
entendía que 
estaba diciendo J 
(PEC) era 
yo…entonces era 
muy complicado 
para mí 
Las 
dificultades de 
comunicación 
generan estrés 
y sobrecarga 
emocional en 
el cuidador, lo 
que dificulta 
los procesos al 
inicio de la 
enfermedad  
//  entonces era muy 
complicado para mí, estar 
diciendo o insultarme o 
decirme cosas a mí misma, 
regañarme a mí misma 
cuando estaba furioso// 
Ser el único 
intérprete lo 
obliga a ser 
el primero en 
identificar 
dificultades 
// yo era la única que le 
entendía // 
La conexión 
entre el CG y 
el RC se 
vuelve a nivel 
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CÓDIGO DESCRIPTOR MEMO INICIAL CÓDIGO 
DESCRIPTOR MEMO FINAL  
del ser 
intérprete 
(cuidadora), estar 
diciendo o 
insultarme o 
decirme cosas a 
mí misma, 
regañarme a mí 
misma cuando 
estaba furioso… 
yo era la única 
que le entendía… 
pero por ejemplo 
esa fue una 
experiencia 
¿no?, una 
experiencia 
bastante dura, 
difícil…porque es 
muy a veces 
resulta muy 
estresante para 
una persona, 
para los dos// 
// pero por ejemplo esa fue 
una experiencia ¿no?, una 
experiencia bastante dura, 
difícil // 
Experiencia 
difícil 
// porque es muy a veces 
resulta muy estresante para 
una  
persona, para los dos// 
Afecta a los 
dos 
// él (PEC) tiene todas su 
facultades mentales y el no 
poderlas expresar, le 
estresaba que él (PEC) 
dijera las cosas y las 
personas no le 
entendieran// 
La limitación 
física afecta y 
crea 
dificultades 
// él (PEC) tiene 
todas su 
facultades 
mentales y el no 
poderlas 
expresar, le 
estresaba que él 
(PEC) dijera las 
cosas y las 
personas no le 
entendieran…per
o más le 
estresaba que yo 
no le entendiera, 
que 
supuestamente la 
única persona 
que le entendía 
era yo! 
...entonces 
La 
comunicación 
con el 
cuidador es 
primordial para 
disminuir la 
ansiedad 
//pero más le estresaba que 
yo no le entendiera, que 
supuestamente la única 
persona que le entendía era 
yo!// 
La pérdida de 
conexión 
genera estrés
// entonces cuando la gente 
no le entendía no había 
problema, él (PEC) decía, 
se reía y se quedaba 
callado o sea: ‘qué me 
importa’// 
La 
comunicación 
con los otros 
// pero cuando yo no le 
entendía, sí se estresaba 
La falta de 
comunicación 
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CÓDIGO DESCRIPTOR MEMO INICIAL CÓDIGO 
DESCRIPTOR MEMO FINAL  
porque yo creo que era el 
miedo que decía, ‘listo, la 
única persona que me 
entiende, ya no me 
entiende qué voy a hacer’// 
con el CG 
afecta 
cuando la gente 
no le entendía no 
había problema, 
él (PEC) decía, 
se reía y se 
quedaba callado 
o sea: ‘qué me 
importa’…pero 
cuando yo no le 
entendía, sí se 
estresaba porque 
yo creo que era 
el miedo que 
decía, ‘listo, la 
única persona 
que me entiende, 
ya no me 
entiende que voy 
a 
hacer’….Despué
s entonces vino 
fue la forma de 
encontrar una 
comunicación 
con él (PEC) y 
fue cuando a 
nuestras manos 
llegó este tablero 
por intermedio de 
una amiga // 
//entonces esa por ejemplo 
es una de las cosas que en 
cuanto a cómo ha sido mi 
experiencia?, esa fue una 
experiencia dura. // 
Experiencia 
difícil 
// Después entonces vino 
fue la forma de encontrar 
una comunicación con él 
(PEC) y fue cuando a 
nuestras manos llegó este 
tablero por intermedio de 
una amiga // 
Los 
elementos de 
cuidar que 
facilitan la 
comunicación
 
 
Tabla 15. Ejemplo de elaboración de memos en la Entrevista 13. Díada 06: 
PEC 
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA MEMO INICIAL  TEXTO DE LA 
ENTREVISTA 
MEMO FINAL  
//  Prioridades realmente 
para mí todas son 
prioridades, porque mi 
situación no es pa’ decir 
Cada 
necesidad 
requiere de la 
misma 
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TEXTO DE LA ENTREVISTA MEMO INICIAL  TEXTO DE LA 
ENTREVISTA 
MEMO FINAL  
ésta es más o ésta es 
menos // 
atención 
// Yo he notado que pues el 
tratamiento que tengo 
ahorita… el servicio de 
AME, que es un servicio 
directamente de la 
prepagada que vienen acá y 
me toman la presión y me 
dicen cómo estoy y me 
hacen el examen físico, eso 
me ha parecido bueno// 
El seguimiento 
en el hogar es 
importante 
para el 
cuidado 
// Yo he notado 
que pues el 
tratamiento que 
tengo ahorita… 
que vienen 
(equipo de 
salud) acá y me 
toman la 
presión y me 
dicen cómo 
estoy y me 
hacen el 
examen físico, 
eso me ha 
parecido 
bueno…pero he 
notado a veces  
que mandan la 
fórmula, pero 
como que le 
falta 
explicación, yo 
sigo pensando 
en que falta 
explicación en 
muchas 
cosas… 
entonces yo lo 
último que yo he 
hecho es 
insistirle a la 
doctora y a la 
enfermera que 
me pongan ahí: 
‘vea esta droga 
se le está 
formulado que 
debe tomarse 
cada doce 
horas, cada 
El cuidado en 
el hogar y su 
seguimiento 
médico 
requiere  
respuesta a 
las preguntas 
básicas del 
tratamiento 
por parte del 
equipo 
// pero he notado a veces  
que mandan la fórmula, 
pero como que le falta 
explicación, yo sigo 
pensando en que falta 
explicación en muchas 
cosas// 
El seguimiento 
médico 
requiere  
involucramient
o del paciente 
y educación 
personalizada 
// entonces yo lo último que 
yo he hecho es insistirle a la 
doctora y a la enfermera 
que me pongan ahí: ‘vea 
esta droga se le está 
formulado que debe 
tomarse cada doce horas, 
cada ocho horas’ pero la 
doctora me dice: ‘no, yo te 
lo voy a mandar a doce 
horas… a ocho horas… 
pero tú te lo vas a tomar 
cada doce’, // 
El tratamiento 
requiere de 
información 
detallada 
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TEXTO DE LA ENTREVISTA MEMO INICIAL  TEXTO DE LA 
ENTREVISTA 
MEMO FINAL  
ocho horas’ 
pero la doctora 
me dice: ‘no, yo 
te lo voy a 
mandar a doce 
horas… a ocho 
horas… pero tú 
te lo vas a 
tomar cada 
doce’, // 
// pero yo sé que es para 
buscar que me den más 
medicamento, yo lo 
entiendo por ese lado…// 
El tratamiento 
requiere de 
complicidad 
para lograr 
éxito frente al 
sistema de 
salud.  
// pero yo sé 
que es para 
buscar que me 
den más 
medicamento, 
yo lo entiendo 
por ese 
lado…pero 
entonces 
ahorita me la 
estoy tomando 
cada doce 
horas con una 
de refuerzo, y 
esa de refuerzo 
me dice que en 
el momento en 
que se presente 
el dolor// 
El 
autocuidado 
requiere 
información y 
organización 
con respecto 
a  las 
necesidades 
para prever 
situaciones 
de dolor  
// pero entonces ahorita me 
la estoy tomando cada doce 
horas con una de refuerzo, 
y esa de refuerzo me dice 
que en el momento en que 
se presente el dolor// 
El paciente 
recibe órdenes 
y las intenta 
ejecutar 
//  resulta de que yo me la 
tomo a las 
siete…comenzamos a las 
ocho de la noche, entonces 
a las ocho de la mañana y 
así sucesivamente, pero 
entonces yo he notado que 
la droga, cuando ya por 
ejemplo a esta hora (medio 
día), tipo una, dos o tres de 
la tarde yo no sé si es que 
va pasando la reacción del 
medicamento y comienzan 
El poco éxito 
del tratamiento 
genera 
sentimiento 
poco 
agradable para 
el paciente 
//  resulta de 
que yo me la 
tomo a las 
siete…comenza
mos a las ocho 
de la noche, 
entonces a las 
ocho de la 
mañana y así 
sucesivamente, 
pero entonces 
yo he notado 
que la droga, 
Estrategias 
de la PEC 
que se van 
ajustando a 
la situación, 
basados en 
la 
experiencia.  
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TEXTO DE LA ENTREVISTA MEMO INICIAL  TEXTO DE LA 
ENTREVISTA 
MEMO FINAL  
los dolores, me siento mal// cuando ya por 
ejemplo a esta 
hora (medio 
día), tipo una, 
dos o tres de la 
tarde yo no sé si 
es que va 
pasando la 
reacción del 
medicamento y 
comienzan los 
dolores, me 
siento mal…es 
una  cosa que 
molesta pero 
que es 
soportable…per
o decimos pero 
si me tomo la de 
refuerzo ya, si 
me tomo a las 
siete de la 
noche, a las 
siete de la 
mañana la 
normal y me 
devuelvo y me 
comienzan los 
dolores a la una 
de la tarde y 
después la 
tengo que tomar 
otra vez a las 
ocho de la 
noche ya la veo 
como muy 
seguida // 
// es una  cosa que molesta 
pero que es soportable// 
Intentar 
aceptar el 
dolor se  
// pero decimos pero si me 
tomo la de refuerzo ya, si 
me tomo a las siete de la 
noche, a las siete de la 
mañana la normal y me 
devuelvo y me comienzan 
los dolores a la una de la 
tarde y después la tengo 
que tomar otra vez a las 
ocho de la noche ya la veo 
como muy seguida // 
El manejo de 
los 
medicamentos 
por sí mismo 
permite ver 
dificultades 
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Tabla 16. Ejemplo de elaboración de memos en la Entrevista 20. Díada 02: 
Cuidador familiar  
 
 
CÓDIGO DESCRIPTOR MEMO INICIAL CÓDIGO 
DESCRIPTOR MEMO FINAL 
// pues de todas formas pues 
difícil porque pues uno con 
ella (PEC), pues ella (PEC) 
era…hacia sus cosas igual 
ella (PEC) al principio usaba 
el oxígeno pero era por 
raticos, ella (PEC) misma iba 
y se lo ponía, o sea no había 
mucho porque preocuparse 
uno// 
Al inicio de la 
enfermedad 
// pues de todas 
formas pues 
difícil porque 
pues uno con 
ella (PEC), pues 
ella (PEC) 
era…hacia sus 
cosas igual ella 
(PEC) al 
principio usaba 
el oxígeno pero 
era por raticos, 
ella (PEC) 
misma iba y se 
lo ponía, o sea 
no había mucho 
porque 
preocuparse 
uno… pero ya a 
raíz de esto 
pues si las 
cosas para 
todas 
(cuidadoras) se 
complicaron//  
La 
disminución 
de la 
funcionalidad 
hace que se 
complejice la 
situación y el 
cuidado  
// pero ya a raíz de esto pues 
si las cosas para todas 
(cuidadoras) se complicaron, 
de todas formas se 
complican porque cada una 
tiene su vida, ya la situación 
cambio totalmente así, a 
todas ya se nos complica un 
poquito la situación, por 
muchas razones// 
Dificultades 
de asumir el 
cuidado 
Dependencia
= carga 
// de todas 
formas se 
complican 
porque cada 
una tiene su 
vida, ya la 
situación 
cambio 
totalmente así, 
a todas ya se 
nos complica un 
poquito la 
situación, por 
La presencia 
del CG se 
hace 
importante a 
pesar de no 
tener 
dificultades 
// De pronto no tanto porque 
ella necesite mucho cuidado 
pues por lo del grupo de 
Experiencias 
compartidas 
que 
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CÓDIGO DESCRIPTOR MEMO INICIAL CÓDIGO 
DESCRIPTOR MEMO FINAL 
apoyo, que hay otras que si 
tienen que estar pendiente de 
la comida y de todo// 
disminuyen la 
percepción 
de carga 
muchas 
razones. De 
pronto no tanto 
porque ella 
necesite mucho 
cuidado pues 
por lo del grupo 
de apoyo, que 
hay otras que si 
tienen que estar 
pendiente de la 
comida y de 
todo, ella (PEC) 
pues igual hay 
que cuidarla 
pero uno no se 
siente capaz de 
irse y dejarla 
sola //  
// ella (PEC) pues igual hay 
que cuidarla pero uno no se 
siente capaz de irse y dejarla 
sola, y si uno sale y le tocó 
eso la angustia es tenaz, uno 
está con el credo en la boca 
todo el tiempo córrale, o sea 
no está uno bien// 
Generadores 
de 
dependencia 
y si uno sale y 
le tocó eso la 
angustia es 
tenaz, uno está 
con el credo en 
la boca todo el 
tiempo córrale, 
o sea no está 
uno bien. Ya si 
no la deja con 
otra persona 
pues uno está 
más tranquilo, 
pero uno tiene 
que salir por 
equis motivo y 
uno es que la 
luz, que el 
miedo, que se 
enredó, que se 
cayó, ¿si?// 
Frente a 
dificultades 
en ausencia 
de un CG y 
rasgos 
físicos del 
ambiente 
Dependencia 
mutua  
// Ya si no la deja con otra 
persona pues uno está más 
tranquilo, pero uno tiene que 
salir por equis motivo y uno 
es que la luz, que el miedo, 
que se enredó, que se cayó, 
¿si?// 
No delegar a 
otros por 
miedo a 
riesgos (M1) 
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4.4 SURGIMIENTO DE CATEGORÍAS 
 
 
Este proceso también se desarrolló en dos etapas. La primera etapa consistió en 
reconocer el fenómeno que se mostraba; la segunda etapa, en refinar y comenzar 
a reconocer el proceso social básico que surgía. 
 
 
4.4.1 Primera etapa. Con los primeros códigos nominales fue necesario 
encontrar la interrelación entre los códigos y el análisis realizado en los memos, 
estos últimos organizaban los temas con los que se relacionaban. Hasta este 
momento, dos códigos descriptores podían tener el mismo código nominal, pero 
estar en diferentes categorías debido al análisis que mostraban los memos.  
 
 
De igual forma este proceso de categorización se realizó con entrevistas que 
tenían dos modalidades distintas. Cada entrevista tuvo sus códigos y categoría y 
luego se agruparon por modalidad.   
 
 
El análisis en la primera fase de comparación evidenció la necesidad de realizarlo 
desde tres perspectivas: desde la Persona con Enfermedad Crónica (PEC), la 
perspectiva del Cuidador (C) y la perspectiva de la Díada (D). La razón para hacer 
este análisis inicial fue la presencia y el surgimiento de códigos similares, otros 
confirmatorios y otros nuevos en cada una de las entrevistas en una misma díada. 
Al final se buscó un solo esquema teórico verificado desde estas tres perspectivas.  
 
 
Luego se inició la comparación constante mediante el uso de una matriz por 
entrevista. Esta matriz permitió identificar el proceso que se daba en cada una de 
las categorías en una entrevista en participar, para que al reunir todos los 
procesos de una misma categoría se evidencien similitudes, diferencias y el inicio 
a la definición de los conceptos de la Teoría que empezaba a elaborarse. Es 
necesario hacer mención que el contexto considerado en esta matriz no se limita 
al ambiente físico, sino que podía estar asociado a elementos intangibles en los 
que el fenómeno se desarrollaba. A continuación se muestra su aplicación con una 
entrevista (tabla 17):  
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Tabla 17. Ejemplo de matriz de comparación constante en la Entrevista 07. 
CARACTE-
RÍSTICAS 
 
CATEGORÍA 
(Códigos) 
FENÓ-
MENO 
CONDICIO-
NES 
CAUSALES 
CON-
TEXTO
CONDICIO-
NES 
INTERME-
DIAS 
CON 
QUIENES 
SE RELA-
CIONA 
TIPO DE 
CONSE-
CUENCIAS 
GANAN-
CIAS 
Calidad de 
vida 
Trascende
r 
Aprendizaj
e 
Enrique-
cimiento 
Ganancias 
Acompaña
-miento 
Fortaleza 
Beneficio 
mutuo 
Visión 
positiva 
Gratificant
e 
Sentirse 
afectado 
Ganancias 
Sacrificio 
gratificante 
Trascende
r 
Los 
resulta
dos del 
cuidad
o 
Asumir el 
cuidado 
La 
diferencia 
con otras 
situacio-
nes 
 
El 
hogar 
Constante
s Nuevos 
retos 
Vivencias 
compartida
s entre la 
díada y 
con otros 
cuidadores 
Mantener 
la 
normalidad 
La díada 
Aspectos 
positivos del 
cuidado 
Ver lo bueno 
en las 
dificultades 
Saber de la 
existencia de 
lo intangible 
Efectos 
positivos del 
cuidado  
DEPEN-
DENCIA-
INDEPEN-
DENCIA 
Dependen-
cia 
Búsqueda 
de 
indepen-
dencia 
Limitado 
Condi-
ción de 
croni-
cidad 
Intentar 
disminuir 
la 
restricción 
Reconocer 
la 
dependen-
cia 
El criterio 
médico 
El 
hogar 
 
Limitación 
irreversible 
 
La díada 
La díada 
y el 
sistema 
de salud 
Sentirse 
afectado 
negativament
e  
Ambivalencia 
entre el dar y 
no dar 
cuidado 
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CARACTE-
RÍSTICAS 
 
CATEGORÍA 
(Códigos) 
FENÓ-
MENO 
CONDICIO-
NES 
CAUSALES 
CON-
TEXTO
CONDICIO-
NES 
INTERME-
DIAS 
CON 
QUIENES 
SE RELA-
CIONA 
TIPO DE 
CONSE-
CUENCIAS 
Limitación 
Dar 
indepen-
dencia 
PROCESO 
Cambio 
Trayectoria 
Sufrimient
o 
Cambio 
Mejorar 
Cambio 
Experienci
a 
Contrastes 
La vida 
con la 
enfer-
medad 
La 
relación 
vida con 
enferme-
dad vista 
como 
trayectoria 
 
La 
enfer-
meda
d 
 
Proceso 
degenerati
vo 
Dificultade
s para 
superar 
algunos 
momentos 
 
La díada 
La PEC 
El 
cuidador 
Opciones 
para mejorar  
Aprendizajes 
Visiones 
positivas  y 
negativas 
ADAPTA-
CIÓN 
Proceso 
Concienti-
zación 
Adaptación 
Adaptación 
Manteni-
miento de 
la 
condición 
Estabilidad 
Restriccio-
nes 
Fortale-
cimiento 
Adaptación 
La vida 
con la 
enfer-
medad 
Necesidad 
de 
mantener 
el aporte y 
el trabajo 
Etapa 
productiva 
de la PEC 
El 
hogar 
El 
trabaj
o 
Factores 
económico
s 
Antece-
dentes 
 
 
La díada  
La díada 
y el 
trabajo 
La díada 
y otros 
cuida-
dores 
potencia-
les 
Considerarse 
siempre 
cuidador 
Ser dos en 
uno en el 
trabajo 
Intensidad en 
la relación  
Integrar otros 
cuidadores 
COMUNIC
ACIÓN 
Depen-
dencia 
Interpretar 
Dificultad 
Incomuni-
El 
cuidad
o 
Limitación 
física 
Dificulta-
des al 
inicio de la 
enferme-
dad 
El 
hogar 
Conexión 
PEC-
Cuidador 
Dificultad 
con otros 
familiares  
La díada 
La PEC 
con otros 
familiares 
y amigos 
Ser intérprete 
Manifestar 
otras 
habilidades 
no verbales 
Nuevos 
elementos 
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CARACTE-
RÍSTICAS 
 
CATEGORÍA 
(Códigos) 
FENÓ-
MENO 
CONDICIO-
NES 
CAUSALES 
CON-
TEXTO
CONDICIO-
NES 
INTERME-
DIAS 
CON 
QUIENES 
SE RELA-
CIONA 
TIPO DE 
CONSE-
CUENCIAS 
cado 
Apoyo 
Lenguaje 
no verbal 
Comunica-
ción 
Lectura de 
sentimien-
tos 
Resigna-
ción 
Mantener 
contacto 
 para el 
cuidado 
Reconoci-
miento de 
aprendizajes 
y 
sentimientos 
Dignidad de 
la PEC 
DIFICULT
ADES 
Autocom-
pasión 
Dificultad 
Improduc-
tivo  
La 
expe-
riencia 
Ser el 
único 
Ser el 
primero 
El 
hogar 
La 
invisibilida
d social 
 
El 
Cuidador 
Aspectos 
negativos 
ESTRA-
TEGIAS 
Apoyo 
Auto-
cuidado 
Ocuparse 
Potenciali-
zación de 
funciones 
Enfrentar 
Control 
Búsqueda 
de 
espacios 
propios 
Compartir 
el cuidado 
Seguir 
El 
cuidad
o 
Necesidad 
de 
manteners
e en el 
cuidado 
El auto-
cuidado 
La 
condición 
de la 
enferme-
dad 
Necesidad 
de 
cuidados 
especiales 
El 
hogar 
Las 
habilidade
s de la 
PEC 
Comuni-
cación 
efectiva 
Impacto 
que da el 
proceso en 
otros 
potenciale
s CG`s 
Intervenció
n 
terapéutica 
El 
Cuidador 
La PEC 
Mantenimient
o de las 
funciones  
posibles 
Mantenerse 
en el cuidado 
Estrategias 
de respiro 
INDIVIDU Sí Necesidad El Recono- La PEC Mantener las 
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CARACTE-
RÍSTICAS 
 
CATEGORÍA 
(Códigos) 
FENÓ-
MENO 
CONDICIO-
NES 
CAUSALES 
CON-
TEXTO
CONDICIO-
NES 
INTERME-
DIAS 
CON 
QUIENES 
SE RELA-
CIONA 
TIPO DE 
CONSE-
CUENCIAS 
ALIDAD 
Mantenimi
ento de la 
dignidad 
Dignidad 
Mantener 
la imagen 
Normalida
d 
Búsqueda 
de espacio 
propio 
Dar 
espacios 
propios 
Mantener 
la 
normalidad 
Visualiza-
ción  
mismo de 
adaptarse 
Recono-
cer a la 
persona 
Sentirse 
afectado 
negativa-
mente  
 
hogar 
El ser 
huma
-no 
cimiento 
del poder 
de un ser 
superior 
Recono-
cimiento 
de los 
roles 
previos a 
la 
enfermeda
d 
 
 
La díada 
La PEC y 
la familia 
relaciones y 
visibilidad 
social y 
laboral 
Mantener la 
dignidad de 
la PEC 
Espacios 
propios 
 
RECONO-
CIMIENTO 
Humanism
o 
Descubri-
miento 
Auto-
reconocimi
ento 
Socializar 
Compartir 
Pensar en 
el otro 
Desarrollar 
capacida-
des 
Ser 
huma-
no 
Experien-
cia y la 
vivencia 
Senti-
mientos 
Relación  
Falta de 
indepen-
dencia 
La 
socie-
dad 
La 
relaci
ón 
Necesidad 
de 
socializar 
 
La PEC 
La díada  
No es un ser 
perfecto 
 
VÍNCULO 
Involucrars
e 
El 
creci-
miento 
La 
enferme-
dad 
La 
relaci
ón de 
Espacio 
para 
compartir 
La díada 
Cambios 
positivos 
Mayor 
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CARACTE-
RÍSTICAS 
 
CATEGORÍA 
(Códigos) 
FENÓ-
MENO 
CONDICIO-
NES 
CAUSALES 
CON-
TEXTO
CONDICIO-
NES 
INTERME-
DIAS 
CON 
QUIENES 
SE RELA-
CIONA 
TIPO DE 
CONSE-
CUENCIAS 
Solidez 
Oportuni-
dad 
Compartir 
sentimien-
tos 
Retribució
n 
Intensidad 
emocional 
Retribu-
ción del 
cuidado 
 
parej
a 
La 
relaci
ón 
afecti
va 
Sentimien-
tos 
Cambios 
 
intensidad de 
la relación  
MOTIVA-
CIONES 
Disponibili
dad para 
ayudar 
Esfuerzos 
Transfe-
rencia 
Condición 
especial 
Dedicarse 
Buen 
cuidador 
Rol de 
cuida-
dor 
Caracterís
-ticas de la 
persona 
que cuida 
La 
famili
a 
Entrega  
Disposició
n 
Responsa-
bilidad con 
otros  
 
La díada 
La díada 
y la 
familia 
 
Trasmisión a 
otros 
cuidadores 
Anticiparse a 
la 
preparación 
de otros 
cuidadores  
IMPACTO 
SOCIAL 
Creencias 
Ser 
huma-
no 
Visión 
social de 
enferme-
dad 
El 
hogar 
La 
limitación La PEC 
Tener una 
condición 
especial  
SOPORTE 
SOCIAL 
Reconocer 
las formas 
de apoyo 
Rol de 
cuida-
dor 
Partici-
pación en 
grupos de 
apoyo 
Las 
relaci
o-nes 
famili
a-res  
Las 
habilidade
s de las 
personas 
La familia Reconocer los roles 
PROTEC-
CIÓN 
Sobreprote
cción 
El 
trata-
miento 
La 
limitación  
Inter-
venci
ón 
tera-
péutic
a 
Tener un 
cuidador 
dedicado 
La PEC 
La díada 
La 
dependencia 
ESPIRI- Ganan Haber El Significado La díada Sentirse 
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CARACTE-
RÍSTICAS 
 
CATEGORÍA 
(Códigos) 
FENÓ-
MENO 
CONDICIO-
NES 
CAUSALES 
CON-
TEXTO
CONDICIO-
NES 
INTERME-
DIAS 
CON 
QUIENES 
SE RELA-
CIONA 
TIPO DE 
CONSE-
CUENCIAS 
TUALIDAD 
Espirituali-
dad “Ser 
único” 
-cias asumido el 
cuidado 
cuida
do 
de la vida La díada 
y la 
familia 
privilegiado  
 
 
Continuando en esta misma etapa se retomó el hecho de que el proceso de 
validación de los códigos fuera realizado con las personas entrevistadas, el 
director de tesis y con el uso de un diccionario ideológico, el cual permitió 
identificar y corroborar  las familias de los códigos y empezar a construir los 
conceptos de cada categoría. Utilizar esta herramienta permitió a la investigadora 
corroborar desde la lingüística el uso de los códigos y la definición de categorías 
vistas como significados pragmáticos que plantea la literatura como parte del 
objetivo social y se encuentra en las palabras. En este punto se consideró la 
necesidad de refinar el lenguaje de los códigos y mejorar su expresión lingüística 
manteniendo siempre su sentido inicial. Luego, en el proceso de refinamiento de 
las categorías, en la segunda parte de revisión de literatura que debe 
contemplarse en este tipo de estudios, se dio espacio para complementar y afinar 
las categorías que surgieron.  
 
 
4.4.2 Segunda etapa. Con el proceso de recodificación y el análisis de la primera 
etapa se realizó otra clasificación en categorías que denotará microprocesos o 
dimensiones (Shatzman, 1991, Bowers y Shatzman, 2009)388,389 para que 
correspondieran aún más a las características de las categorías. Este proceso no 
contempló una nueva matriz, ya que fue mucho más fácil comprender el proceso o 
dimensiones de la asignación de significados del cuidado por procesos. A 
continuación se ejemplifica el proceso del surgimiento de las categorías en una de 
las entrevistas (tablas 18 a 25):  
 
 
 
 
 
Tabla 18. Ejemplo en la categoría Alcanzar beneficios de cuidar en la 
entrevista 07  
                                                 
388 SHATZMAN, Leonard. 1991. Op. cit. 
389 BOWERS, Barbara y SHATZAMAN, Leonard. 2008. Op. cit.  
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TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
// El cuidado es todo para mí y esto es 
calidad de vida…si no tuviera el cuidado de 
E (Cuidadora) sería  otra vida 
completamente diferente… imagino que 
restringida al mínimo // 
Agradeciendo 
el contar con el 
cuidado 
07-D-01 
Beneficios de 
la labor 
// ya cuando yo salgo a la calle y veo una 
silla de ruedas, ya me imagino cómo 
ayudar, antes noo… yo pasaba por el lado 
y obviamente yo creo ni siquiera alcanzaba 
a ver…Ahora por ejemplo la parte de 
ayuda a los demás, ahora por ejemplo me 
gusta todo lo que ha sido la parte de 
ayudar a otras personas …. incluso esta 
mañana ahora J solo me llaman a mí a 
invitarme a obras sociales, ¿no?, entonces 
ahora por ejemplo yo voy a las estas de la 
Liga contra el Cáncer también, el día 
mundial de la prevención del cáncer de 
seno…le decía a J (PEC) mire mi vida 
pasó a ser de la parranda, la rumba como 
él (PEC) decía a las obras sociales, 
entonces esa ha sido toda la experiencia 
buena de eso que te aporta que en medio 
de lo que has tenido que sufrir o lo que has 
tenido que pasar // 
Trascendiendo 
en el cuidado 
compartiendo 
la vivencia con 
otros y 
disponiéndose  
07-D-10 
Compartir con 
otros   
// sufrir no en el sentido de que la vida ha 
sido durísima contigo, no…pero el 
sufrimiento de ver a las personas que uno 
ama desboronarse…la contraprestación a 
eso es que te das cuentas que hay otros 
valores en la vida ¿no?, que hay otras 
formas de empezar y de hacer el bien y de 
luchar también y no siempre es 
materialmente cómo tú piensas que 
puedes arreglar las cosas // 
Poniendo en la 
balanza el 
sufrimiento y 
las ganancias 
del cuidado 
07-D-11 
Beneficios  
// Lo otro ha sido pues es una lucha de los 
dos continua, laboralmente y 
económicamente… Y lo otro pues ha sido 
la parte económica y laboral que 
obviamente cuando hay un tipo de 
enfermedad y de situaciones como estas 
en una familia, pues todo el entorno 
Enfrentando las 
adversidades 
económicas y 
laborales  
07-D-13 
Superando 
dificultades 
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TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
cambia no? ...entonces ya la persona que 
era la que aportaba las cosas a la casa, 
pues la mayoría de cosas, ya no está 
haciendo, ya no puede entonces hay que 
buscar otras formas y le doy gracias a Dios 
lo encontramos…. y la encontramos en 
que J (PEC) tenía gracias a Dios una 
oficina montada donde en la oficina, su 
trabajo era más mental que físico, o sea 
para hacer las cosas físicas tenía que 
alguien le lleve o le traiga, pero su trabajo 
mental lo ayudó a que pudiera 
continuar…porque su limitación, como es 
física y no es mental entonces era seguir 
haciendo las cosas  y yo me convirtiera en 
esa persona que, como yo siempre he 
dicho: ‘él (PEC) piensa y yo actúo…’ eso 
nos dio estabilidad económica, lo puedo 
decir en estos momentos, para unas 
personas que en este momento no tienen 
un trabajo bajo una compañía y que fuera 
de eso J (PEC) no tiene una pensión // 
// …eso es un camello grande con esa 
pensión, pero aquí donde nos ves estamos 
haciendo y trabajando y gracias a Dios, 
pues podemos mantener la situación con 
las niñas, terapias  con J (PEC) que las 
pagamos nosotros … y continuar en una 
vida obviamente de pronto no como la que 
queríamos, pero una vida digna tanto para 
él (PEC) como para las personas que lo 
rodea…obviamente pues no con gastos 
inoficiosos ni nada, sino simplemente 
viviendo nuestro día a día con las 
necesidades y cumpliendo con las cosas 
que realmente se requieren, o sea no 
cosas vanas ni que no se qué!, que vamos 
a la playa, simplemente cumpliendo con lo 
que se requiere y gracias a Dios, yo diría 
que muy bien // 
Viviendo el día 
a día 
07-D-14 
Continuar  
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TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
//…pienso que nuestros cambios no fueron 
para desmejorar, al contrario fueron para 
mejorar nuestra calidad de vida y encontrar 
un camino mejor hacia lo que estábamos 
haciendo…pienso que para dar inclusive 
un mejor ejemplo de vida a estas niñas que 
son las están creciendo y las que el día de 
mañana si la vida lo permite van a tener 
que cuidar de su papá, de mí ¿qué se yo? 
o de los abuelitos de ellas mismas// 
Reconociendo 
la experiencia 
como 
ejemplarizante 
para otros 
07-D-15 
Ejemplo para 
otros  
//  J (PEC) utiliza su tiempo, o sea estamos 
acá entonces mientras tanto él (PEC) está 
haciendo de pronto otra cosa …a veces 
para la gente resulta que: ‘J (PEC) no me 
está poniendo atención’, si está poniendo 
atención porque tiene la capacidad para 
estar conectado allá y estar conectado, esa 
es una de las cosas que yo también he 
visto en esto cuando tu pierdes unas 
cosas, desarrollas otras, J (PEC)  pues no 
tiene la capacidad para…física, pero 
mentalmente  ha desarrollado otras 
habilidades, por ejemplo los sentidos se 
agudizan más, el oído, el olfato, las 
sensaciones, las mismas emociones se 
agudizan… yo siempre he pensado algo 
que he aprendido en esto que me ha 
parecido ó sea algo maravilloso fue el ver 
como el ser humano en las condiciones en 
que está limitado, como está aquí, siente 
con su corazón y ven las cosas con los 
ojos del corazón // 
Siendo la 
oportunidad 
para desarrollar 
habilidades no 
conocidas 
07-D-16 
Adquirir 
aprendizajes 
(habilidades)  
// J(PEC) en esos momentos se encuentra 
en su situación en que su vida está ya 
asumida como unas esperas donde ya uno 
por eso… la gente piensa bien o piensa 
mal de esto, y él ya con su corazón… 
¡suficiente!...Entonces hasta esas cosas 
afectivas y emocionales, han sido buena// 
Encontrando la 
resignación  a 
través de los 
sentimientos  
07-D-18 
Buenos 
sentimientos  
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TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
//  yo siempre decía lo que nos tumba no 
nos mata, eso nos hace más fuerte y 
pienso que  a nosotros e inclusive no solo 
a J (PEC) y a mí, sino a estas niñas las ha 
hecho más fuertes…porque para ellas 
(hijas de PEC) también ha sido un cambio 
ellas eran muy niñas, eran unas niñas de 
ocho años cuando debieron enfrentar ver a 
su papá (PEC)  así y es muy 
difícil…siempre les he dicho a ellas que 
son unas niñas de porcelana, son 
diferentes a las demás niñas porque la vida 
no les va a poder dar más duro porque ya 
lo que tenían que vivir lo empezaron a vivir 
muy chiquitas y que gracias a Dios // 
Teniendo que 
enfrentar para 
ser mas fuerte 
07-D-20 
Aprender y ser 
mas fuerte 
// me afecta positivamente tanto como 
persona como pareja…Gratificante en 
medio de todo lo malo…en todo momento, 
como dice él (PEC) gratificante en todo 
momento en una situación como la de él 
(PEC) que no es fácil de llevar, no 
solamente por lo que la enfermedad como 
tal significa, sino por la parte emotiva de 
ver a las personas que uno ama  
desboronarse. // 
Reconociendo 
ganancias 
dentro de 
sentimientos de 
derrota 
07-D-26 
Aprender y ser 
mas fuerte 
// Cuando tú estás triste y ves que han sido 
más las cosas positivas que tienes 
alrededor pues obviamente reaccionas, 
cuando vez eso positivo, entonces como a 
veces yo le digo a J (PEC) en las noches 
esto realmente vale la pena….vale la pena 
¿por qué?, porque es que cómo puedes tu 
limitar a una persona, como hace nueve 
años limitaron a J (PEC) a decirle: ‘mire es 
que usted se va a morir en un año y usted 
va a quedar… no va a poder mover ni 
hacer nada’.  Y eso es limitarlo….y es un 
ser humano como tal, que está limitado 
para unas cosas, pero en sus capacidades 
que puede desarrollar // 
Reconociendo 
las ganancias 
de la vivencia y 
de haber 
superado 
dificultades 
reconociendo al 
ser humano 
07-D-28 
Superando 
dificultades 
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TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
//entonces él (Dios) es el único que sabe 
cuando te vas a ir en sí, entonces mientras 
tanto vive dignamente, arriba esa persona 
como ser humano, eso es lo que se debe 
vivir común y silvestremente ...obviamente 
con J no puedes pasar un día sin que él 
(PEC) se bañe, sin que él (PEC) se afeite, 
sin que se perfume igual que como si 
estuviera en su mundo …entonces eso si 
es una de las cosas, o sea muchas cosas 
aprendidas, muchas vivencias y pienso 
que vale la pena// 
Resaltando las 
ganancias 
cuando se 
intenta vivir de 
manera normal 
07-D-30 
Ganancias 
// la experiencia de las personas las están 
viviendo y para cada uno la vivencia será 
diferente y cada uno verá las cosas desde 
la óptica de cada uno… a mí me ha tocado 
duro, pero de una forma con calidad de 
vida, o sea yo no he sufrido lo que es la 
angustia de esto y esto, porque mire me no 
tengo esto, pero tengo otras con que 
compensar… entonces yo pienso que J 
(PEC) las niñas y yo hemos sido 
bendecidas con esto, a pesar de esto Dios 
nos ha bendecido, ¿por qué cosa? ... No 
sé, alguna lección tenemos que cumplir, 
alguna situación o tenemos que encontrar 
un propósito de nuestra vida, pero no nos 
ha abandonado… yo veo a J (PEC) y lo 
veo respirando, la simplemente emoción 
de verlo después de nueve años alegre, 
tomándose un tinto de ver que su hija se 
está graduando cuando hace nueve años 
estaba en la angustia en que le hicieran la 
primera comunión que le hicieran todo, 
porque no las iba a ver cumplir quince 
años, porque no las iba a ver graduarse y 
ver que todas estas metas y todas estas 
cosas soñadas y ver que se cumplen, 
¿crees que no vale la pena? ...  // 
Sintiéndose 
agradecido por 
vivir la 
experiencia y 
tener la 
oportunidad de 
ser distinto 
 
07-D-33 
 
Agradecimiento
s  
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Tabla 19. Ejemplo en la categoría Comunicarse en la enfermedad, en la 
entrevista 07  
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
// él (PEC) tiene todas su facultades mentales y 
el no poderlas expresar, le estresaba que él 
(PEC) dijera las cosas y las personas no le 
entendieran…pero más le estresaba que yo no 
le entendiera, que supuestamente ¡la única 
persona que le entendía era yo! ...entonces 
cuando la gente no le entendía no había 
problema, él (PEC) decía, se reía y se quedaba 
callado o sea: ‘qué me importa’…pero cuando 
yo no le entendía, sí se estresaba porque yo 
creo que era el miedo que decía, ‘listo, la única 
persona que me entiende, ya no me entiende 
qué voy a hacer’….Después entonces vino fue 
la forma de encontrar una comunicación con él 
(PEC) y fue cuando a nuestras manos llegó este 
tablero por intermedio de una amiga // 
Superando 
dificultades 
en la 
comunica-
ción 
07-D-04  
Dificultad en la 
comunicación  
// eso la limitación de no poder decir y que las 
personas no te entiendan yo creo que es más 
terrible que cualquier otra situación…Esa fue 
una experiencia dura, pero fue una experiencia 
bonita porque encontramos que hay otras 
formas de comunicación no solamente es el 
habla, ¿no? ...a veces son los ojos, J (PEC) es  
una persona que los ojos expresa muchas de 
las emociones, sus sentimientos, su cara habla, 
entonces esa parte de la cara hablar, de 
mostrar así como hacen los actores no?, 
diferentes situaciones tristeza, alegría y 
reflejarlas de una forma que todo el mundo la 
entienda lo ha logrado hacer J (PEC) y con el 
tablero…Entonces esa parte como experiencia 
fue bastante enriquecedora // 
Encontrand
o formas 
distintas de 
comunica-
ción que 
superan las 
dificultades 
07-D-05 
Comunicación 
distinta 
//  yo a veces lo veo con unas  relaciones 
violentas hacia ciertas personas, entonces me 
pregunto: ¿ahí pero? ... al principio peleaba 
muchísimo por eso por la mala cara, porque no 
podía disimular obviamente… entonces sentía 
eso y después entendí porque era su rechazo, 
Reconocien
-do 
lenguajes 
presentes 
solo en la 
enfermedad 
Comunicación 
distinta 
186 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
porque no lo podía expresar de una manera: 
‘oiga usted no me gusta’, entonces la reacción 
con su mirada…logré observar que las 
personas que tienen este tipo de enfermedades, 
me refiero a la de J (PEC) incluso la de mis 
papás, ‘cáncer,’ desarrollan ese sentido así 
como lo tienen los niños chiquitos o como lo 
tienen los animalitos, los animales no hablan 
pero te pueden decir si te quieren o no te 
quieren…él (PEC) desarrolló otras capacidades, 
pienso que esa fue otra de las cosas 
maravillosas de poder ver con el corazón y 
poder ver de otra manera por ejemplo lo que 
siente todo el mundo y poder escuchar las 
cosas de manera diferente… sin cosas como 
estas fingiendo ni nada…// 
crónica 
07-D-17 
 
 
Tabla 20. Ejemplo en la categoría: Encontrando elementos para cuidar, en la 
entrevista 07  
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
//  la otra fue pues ha sido la experiencia de  
ya de aprender a manejar a una persona en 
esta situación, no me refiero a su sentido 
mental, ni nada de eso es porque no hay 
una situación, sino a su parte física, ¿no? 
...estar en… tener la capacidad de 
levantarlo para acostarlo, sin afectarte tu 
también ¿no?, entonces por eso también 
vinieron las fajas, las cosas..las terapias de 
tratar de que él (PEC) siga teniendo dentro 
de todo lo que es su enfermedad, pero que 
siga teniendo o sea, como expresarlo… siga 
sintiéndose la misma persona, con 
limitaciones para hacer ciertas cosas, pero 
es la misma persona// 
Necesitando 
aprender a 
cuidar (se) para 
mantenerse en 
el cuidado y 
mantener la 
dignidad de la 
PEC 
07-D-06 
Mantenerse  
187 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
// en resumen pues han sido muchísimas 
cosas, muchísimas vivencias que yo creo 
que tardaría horas describiéndole cómo ha 
sido cada una de estas cosas, pero han sido 
cosas que en el fondo de nosotros nos ha 
hecho más humanos…como experiencia 
enriquecedora ha sido la parte humana que 
hemos desarrollado, yo no sabía que tenía 
esa parte humana, ni que la podía manejar 
// 
Descubriendo 
lo humano que 
debe ser el 
cuidado 
07-D-08 
Cuidado 
humano 
// Su salud mejoró, ahora anda de mal 
genio, pero antes era más malgeniado, 
¿cierto? (le pregunta a la PEC) ahora es 
más asequible, J (PEC) era muy impulsivo, 
muy acelerado y no escuchaba porque 
no…// 
Aceptando 
comportamient
os 
07-D-19  
Aceptar  
// entonces esas cosas para ellas también 
han sido una vida de experiencia, una vida 
en que están todas las cosas que 
vive…entonces dirán, entonces estas viven 
en el país de las maravillas, pero también 
sufrimos, también lloramos, también 
tenemos momentos de histeria y de rabia en 
que no nos soportamos…de pronto lo 
hacemos porque obviamente hemos sido 
durante muchos años viviendo bajo muchas 
presiones pero pues siempre hemos como 
tratado de intentado sobrellevar… equilibrar 
la balanza digo ¿yo no? ... sentémonos y 
miremos a ver propongamos todo lo que 
tenemos y luego pues como tenemos la 
calma, no sé si J querrá decir algo.// 
Intentando 
siempre 
mantener el 
control de cada 
situación difícil 
07-D-22 
Controlar 
// y que si tú te encargas de cuidar, de llevar 
las cosas como debe ser, de no 
abandonarlo, estás pendiente por ejemplo 
que la escarita, entonces de aplicarle la 
cremita para que no se le vaya a formar un 
problema de estar pendiente que si tose, 
entonces vas al neumólogo para ver que el 
neumólogo te diga algo para que no esté 
mal… que si el hecho de que esté acá 
entonces el señor no hay que bañarlo ni 
Estando 
pendiente del 
cuidado para 
mantener la 
dignidad 
07-D-29 
Estar pendiente
188 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
vestirlo ni nada porque como está enfermo 
no sale y nadie ni lo ve, mantener la 
dignidad como persona, porque es la única 
persona que tiene el poder sobre nuestras 
vidas es Dios // 
 
 
Tabla 21. Ejemplo en la categoría Encontrando dificultades en el cuidado, en 
la Entrevista 07  
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRE- CATEGORÍA 
// obviamente también como todas las 
personas también me estreso tenaz, tengo 
rabias por él (PEC), cansancio, dolor, días 
en que no dormía, como todos…siento que 
las personas que estamos en esta situación, 
somos más depresivas que las comunes y 
corrientes, porque ya las cosas nos tocan 
más de cerca, ya vemos el dolor más de 
cerca // 
Encontrando 
los significados 
negativos de la 
carga del 
cuidado 
07-D-09 
Significados 
negativos 
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Tabla 22. Ejemplo en la categoría Fortaleciendo el “vinculo especial”, en la 
Entrevista 07  
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECATEGORÍA 
// yo pienso que las cosas por ejemplo que 
nosotros siempre hemos tenido y hemos 
hablado con, J(PEC), nuestra parte 
afectiva se hizo más solida, ¿cierto? 
...pues tenemos más una relación de 
pareja, de pronto antes nuestra vida era 
más, como decirte… más material, lo que 
siempre hemos dicho, más material y 
realmente creo que hemos aprendido a 
conocernos como seres humanos a partir 
de la enfermedad de J (PEC)…en este 
momento pienso que cuando empezó todo 
este proceso y empezamos a compartir 
algo más que ya fue como el dolor de 
pronto que nunca habíamos compartido, 
porque nunca habíamos sentido dolor, 
tristeza, ayuda mutua en la entrega del uno 
al otro…en muchos sentidos pienso que 
eso hizo que nuestra relación se afianzara, 
al contrario de que se destruyera, se 
afianzara porque puede suceder que en 
este tipo de cosas cuando esto pasa 
efectivamente se habla de hasta cuándo 
estás dispuesto a dar, cuando ya no vas a 
tener las mismas cosas y va a tener las 
mismas condiciones // 
Reconociendo 
el cuidado 
como espacio 
para afianzar la 
relación  
07-D-12 
Afianzar la 
relación  
190 
 
// lo han vivido con una buena orientación 
mostrándoles que el papá (PEC) no está 
enfermo, o sea que el papá sigue siendo el 
mismo papá, el papá está limitado, 
impedido como una persona cualquiera, 
pero que piensa actúa, siente que puede 
hacer veinte mil cosas, físicamente está 
limitado …que si quieren sentir, su papá 
las abraza… su papá las abraza y las 
abraza con la mirada y las abraza con el 
corazón, entonces son otras formas de 
sentir que el papá necesita un 
abrazo…desde muy pequeñas les quité 
ese temor a acercarse al papá y ellas ya 
ven al papá como una persona , siempre lo 
han visto como algo muy normal para 
ellas…como yo les decía acuérdense 
cuando su papá les limpiaba la nariz, 
entones ahora es el momento de ayudarle 
al papá // 
Manteniendo 
los vínculos y 
quitando el 
miedo a la 
enfermedad  
07-D-21 
Vínculo  
 
 
Tabla 23. Ejemplo en la categoría Originándose el cuidad, en la Entrevista 07 
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECAT
E-GORÍA 
// yo pienso que las personas que hacen eso y que 
pueden hacerlo como lo hacen estas niñas como lo hago 
yo de pronto, como lo hacen muchísimas personas, tiene 
que tener algo de especial para hacerlo…porque no creo 
que todas las personas pueden hacerlo, está comprobado  
y lo he vivido y nada más las relaciones, hay personas .. 
no sirven para acercarse a la persona pero pueden ayudar 
con la plata o con no se qué… pero lo que es la parte 
afectiva directa ya con la persona pienso que son pocas 
personas las que son, tienen que tener un humor muy 
grande o una dedicación muy grande… y yo creo que esto 
también la gente no lo alcanza a tener porque es una 
parte del de arriba, que le da una situación especial, así 
como por ejemplo como se los ha dado a ustedes para 
hacer esto…porque divinamente una persona como usted 
podría dedicarse a otra cosa, ¿cierto? a otra cosa que sea 
productiva realmente… seamos honestos (risa)… el 
Teniendo 
una 
condición 
especial 
para cuidar 
07-D-31 
 
Condi-
ción 
especial 
191 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRECAT
E-GORÍA 
trabajo social no es productivo, pero es productivo a nivel 
personal, a nivel valores humanos y pienso que cuando tú 
adquieres ese valor humano, ese respeto hacia ti mismo y 
hacia los demás ya sin necesidad de que lo busques, ya 
tendrás mil cosas sobre el camino y mil estabilidades que 
no encuentre entre las personas// 
 
 
Tabla 24. Ejemplo en la categoría Percibiendo la trayectoria de la 
enfermedad, en la Entrevista 07 
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRE- CATEGORÍA 
// en cuanto a la relación antes era más afectivo, 
ahora es más emotivo pues con altibajos normales, 
pero más emotivo….Yo pienso que una forma de 
versen afectados es como la falta de ... ¿como se 
llama eso? no de libertad, sino de a veces tus 
momentos para ti misma…el estar juntos todo el 
tiempo no deja que tengamos nuestros espacios de 
pronto, nosotros nos levantamos juntos, de pronto 
yo me voy a trabajar coincidimos en todas las 
cosas, trabajamos juntos, a veces de pronto como 
esa independencia…por ejemplo más para J (PEC) 
que para mí, porque yo salgo, porque yo hablo con 
otras personas y a veces J(PEC) pasa todo el 
tiempo acá // 
Mediando 
entre la 
limitación, la 
dependenci
a y los 
espacios 
propios 
07-D-23 
Limitación 
// a veces para nosotros para no ahogarlo lo que 
hacemos es nos vamos, entonces con las niñas nos 
vamos para alguna parte y él (PEC) hay momentos 
en que quiere quedarse una tarde solo y lo ha 
expresado abiertamente y nos ha dicho: ‘quiero 
estar solo, quiero pensar, quiero’… ¿sí? ... igual por 
eso le digo de pronto para él (PEC) es más 
complicado, yo de pronto salgo voy allá al grupo… 
es algo que limitas eso, la dependencia, todo el 
tiempo…pero pienso que cuando se dan los 
espacios, parte mucho de la comprensión, no 
solamente sentir rabia de porque no salgo, sino 
estar abierta para decirlo: mira J yo necesito un 
espacio para mí // 
Permitiendo 
los espacios 
propios para 
disminuir la 
dependenci
a 
07-D-24 
Dependen-
cia  
192 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRE- CATEGORÍA 
// o sea malo con la enfermedad de él (PEC), si 
obviamente también o sea de sentirse así, de 
sentirse limitado … igual también lo he sentido yo, 
ver a las personas que uno ama aquí desboronarse 
y esto de que la incertidumbre sobre su vida cada 
día es más angustiante, te lleva a tener momentos 
tristes a deprimirse a de pronto no poder coordinar 
las cosas … pero cuando volteas a mirar y ves que 
todo está funcionando, ves a una persona por 
ejemplo como J (PEC)  sonriéndote, ves a unas 
niñas que crecieron y que ya están a punto de 
culminar un escalón como su papá dijo, y todas 
estas cosas a nivel estudiantil y de ver que lo pudo 
hacer y es ver esa situación te llena de alegría, te 
llena de emoción…el ver que la gente que te sigue 
viendo tanto J (PEC) como la gente en la calle en 
un medio en que J (PEC) siempre se ha 
desempeñado y que todo el mundo conoce… 
entonces el poder que J (PEC)  todavía este dentro  
ese medio sin necesidad de estar allá, que J (PEC), 
sepa todo lo que pase en la calle y la gente sepa lo 
que está haciendo J (PEC)  por todas esas cosas a 
través de mí… es importante, entonces eso también 
me llena de satisfacción// 
Superando 
las 
dificultades 
y los 
sentimiento
s negativos 
de la 
limitación 
07-D-27 
 
 
Limitación  
// … si yo por ejemplo no permito que pueda dar un 
paso porque de pronto se va a caer, es como los 
niños chiquitos si de pronto cayéndose se va a 
hacer más fuerte, pues que se caiga, obviamente 
con precaución… pero dejándolos que hasta el 
último momento que puedan hacer sus cosas no se 
las limiten, esa es otra cosa de las que aprendí 
ahí… yo fui muy sobre-protectora de J (PEC), 
cuando yo estoy cerca de J (PEC)?, J (PEC) no 
reacciona igual a la terapia entonces dice que le 
duele el pie porque muy inconscientemente sabe 
que si le duele el pie tiene una persona que se va a 
botar allá en plancha y lo va a rescatar 
(risa)…Cuando yo no estoy él (PEC) hace el 
esfuerzo ... // 
Reconocien
-do el origen 
de la 
dependenci
a 
07-D-32 
Origen de 
la 
dependen-
cia 
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Tabla 25. Ejemplo en la categoría Vislumbrando soporte, en la Entrevista 07 
 
 
TEXTO DE LA ENTREVISTA CÓDIGOS PRE- CATEGORÍA
// Entonces ahora salgo, antes me sentía así (seña 
de tensión), ahora salgo que con las niñas ya están 
grandes, entonces un viernes por la tarde y por la 
nochecita yo puedo salir con unas amigas y ellas se 
pueden quedar divinamente con su papá, o igual un 
sábado por la tarde yo me voy con ellas y su papá 
se queda un rato pensando y sintiéndose mejor…y 
hemos visto que la terapia funciona porque luego de 
que volvemos está más tranquilo, porque necesita 
estar solo, entonces pienso que se puede manejar 
con diálogo y se puede mediar, se puede conseguir 
beneficio mutuo. //  
Aprendien-
do a 
disminuir 
la culpa la 
compartir 
responsa-
bilidades 
07-D-25 
Compartir 
 
 
4.5 SURGIMIENTO DE LAS VARIABLES 
 
 
Una vez se obtuvieron los códigos y sus categorías organizadas y revisadas 
según las modalidades de entrevista, se procedió a realizar narrativas que se 
apoyó con el uso de analogías para reconocer el proceso desde la persona con 
enfermedad crónica,  el cuidador y la díada.  
 
 
Para este estudio, estas analogías fueron una forma de metáforas novedosas y 
prácticas que facilitaron, en medio del acumulo de datos organizados en 
categorías, la reflexión del investigador para la  identificación de variables y el 
proceso social básico de la teoría que surgía. En el método responde al 
refinamiento de los memos teóricos que dejan ver la articulación entre las distintas 
categorías y el desarrollo de ideas a disposición de la creatividad e imaginación 
del investigador. (Strauss y Corbin, 2002)390.  
 
 
Al respecto, se ha descrito que el uso de metáforas permite el desarrollo del 
conocimiento con la investigación en enfermería en especial en enfoque cualitativo 
(Kansas, 1998) 391, por permitir el paso de ser figuras de discursos a ser modelos 
                                                 
390 STRAUSS, Anselm and CORBIN, Juliet. Op. Cit., p. 239.  
 
391 KANGAS, Sandra; WARREN, Nancy A.; BYRNE, Michelle M. Metaphor: The language of nursing 
researchers. En: Nursing Research. 1998, vol. 47, no 3. p. 190-193. 
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de cartografía mental que permiten mostrar como las personas piensan, razonan e 
imaginan en la vida cotidiana; estas también han mostrado ser útiles en la 
construcción teórica de la ciencia que se pueden expresar a través de modelos 
analógicos (Blank, 2001)392 
 
 
Para esta investigación, se partió de asumir la analogía de la experiencia de vivir 
una situación de enfermedad crónica y la travesía por el mar (la vida), la tormenta 
(la enfermedad), las batallas (las crisis) y salir a flote (trascendencia), para 
determinar un proceso social básico evidente en las variables del estudio. A partir 
de estos tres subprocesos se formuló la variable central que resumió el significado 
del cuidado. A continuación un ejemplo de como se adelantó esta parte del 
análisis para reconocer las tres variables del estudio: 1. Limitación y necesidad de 
ayuda (tabla 26), 2. Del reto (compromiso) al logro (tabla 27) y 3). En el “vínculo 
especial” trascender (tabla 28).  
 
 
Tabla 26. Narrativa de la variable: 1: Limitación y necesidad de ayuda 
 
 
 
 
“Un marinero viene navegando en el mar de la vida y 
encuentra que la tormenta (inicio de la enfermedad, sus 
síntomas y signos) que lo obliga a cambiar la forma de 
remar (estilos de vida). Luego ve que debe apoyarse 
en otro marinero (el cuidador). Una vez unidos, 
empiezan a ver que se facilita la forma de remar, pero 
a veces siente que es demasiado. Intentan formas 
diferentes para poder remar. Por momentos sienten 
que se ahogan, se dan valor entre ellos con esfuerzo, 
logran remar fuerte y no dejar la carga a otros, aunque 
ellos son necesarios. Al llegar a un punto con menos 
tormenta, reconocen que ha sucedido algo positivo y 
que fue un espacio para compartir y para aprender de 
cada uno.”  
 
 
 
 
                                                 
392 BLANK, Carlos. Modelos y metáforas: el uso de la analogía en la ciencia. En: Anales de la Universidad 
Metropolitana, Venezuela. 2001, vol. 1, no 1. P. 247-261.  
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La persona con enfermedad crónica se ve enfrentada a contextos y situaciones 
desconocidas e inesperadas (equipos invasivos), cambios inminentes, 
desacreditación de estilos de vida e imposición de rutinas y cuidados para lo cual 
no tiene el conocimiento ni el medio para responder. La limitación generada por su 
enfermedad marca la dificultad para adaptarse a la condición.  
 
 
En el proceso de llevar la enfermedad y la vida comienzan a depender de alguien 
para satisfacer sus necesidades físicas, lo que incita al cambio en la relación con 
la persona que asume el cuidado, con la familia y con la sociedad. Hay nostalgia 
por las pérdidas sufridas en lo laboral y en las rutinas previas, el significado de la 
vida cambia en especial relacionándolo con su edad y con la personalidad que 
tiene por el impacto individual que siente.  
 
 
A través de la experiencia de vivir con la enfermedad se genera un espacio de 
encuentro con el otro con quien se crea una relación afectiva viendo el cuidado 
como una retribución, una oportunidad de servicio, coparticipar en el tratamiento y 
la búsqueda de la aceptación social y disminución de la carga personal y familiar 
de la enfermedad. Se logra encontrar el respeto por el otro, hay cambios positivos 
y negativos de la relación, adquieren rutinas propias de un proceso que se 
caracteriza por un apoyo permanente, que inicialmente se ve direccionado hacia la 
persona enferma, pero en algún momento comienza a ser mutuo.  
 
 
Tabla 27. Narrativa de la variable 2: Del reto (compromiso) al logro 
 
 
 
“Vienen de compartir en otros eventos de la vida (ser 
madres, padres, cuidadores de otros), asumen el ir en esta 
nueva travesía porque hay un compromiso con otros 
implicados a pesar de no tener más apoyos dentro y fuera 
del barco. Hay que mantenerse todo el tiempo alerta y no 
desfallecer, son útiles las estrategias inventadas y 
aprendidas en el curso de la vida. La tormenta les ha dado 
grandes cargas y dificultades que intentan sobrellevar solos, 
en parte porque lo han querido así, y a veces, con algunos 
apoyos transitorios de otros marineros que a su vez 
agradecen alguna ayuda recibida en el pasado. Al salir de la 
tormenta se sienten en la obligación de apoyar a marineros 
de otros barcos que están en peligro. Empiezan a reconocer 
que haber sobrellevado la tormenta les ha dado la 
oportunidad de aprender y de crecer”. 
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El cuidador familiar decide asumir el cuidado y el haber tenido experiencias 
similares en la vida, ya sea como madre, padre, como cuidador de otros familiares 
con enfermedades agudas o crónicas le ayuda. También lo asume por la ausencia 
de apoyos familiares, la retribución familiar, la convicción de cuidar, descargar la 
familia de la responsabilidad y porque lo considera algo humano en que la 
enfermedad se convierte en el espacio para encontrarse con su familiar.  
 
 
El cuidado se da con mayor permanencia; en este se intenta mitigar el estigma, 
promover el autocuidado y mantener el control de la situación.  La convivencia con 
la persona con enfermedad crónica permite reconocer aspectos positivos como el 
aceptar al otro, ser más sensible, tener mayor cercanía y agradecimiento. Hay 
causas negativas como la sobreprotección, la dependencia del otro, demasiada 
preocupación, sensación de carga, dificultades en la relación y roces con otros 
cuidadores. 
 
 
El cuidador reúne su experiencia y alcanza algunas ganancias del proceso, que 
dan muestra de mayor experticia y habilidades. Aprende a superar dificultades 
puntuales, ve positivo el cuidar, pero también reconoce que hay muchas 
dificultades no resueltas relacionadas con el tiempo de cuidado. En ocasiones ven 
en la resignación una opción para mantenerse en el cuidado. La dependencia de 
su familiar es lo que más los aqueja, hay dificultades para reconocer en qué 
momento tener mucho control de la situación o cuándo permitir la ayuda de otros. 
Debido a que consideran que fue una experiencia que les cambio la vida, se 
motivan con regularidad a volver a la normalidad, se modifican algunos estilos de 
vida y usan herramientas tradicionales y novedosas. Su proceso de adaptación es 
matizado por la resignación de lo que sucede o pueda suceder.  
 
 
Tabla 28. Narrativa de la variable 3: En el “vínculo especial” trascender 
 
 
 
“Han compartido entre los marineros las 
experiencias en algunas ráfagas de lluvia que 
trajeron aprendizajes a la vida y les permite 
encontrarse. Piensan que fue de un momento para 
otro que se vieron enfrentados a una tormenta de 
la que no habían sido avisados pero que han 
logrado adaptarse. Con muchas dificultades por 
sus roces anteriores y el choque de personalidades 
entre ellos, la vulneabilidad les ha llevado a 
compartir espacios y a intentar sobrellevar la 
situación. En esta tormenta con apoyos de otros 
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marineros del barco y de otros barcos no 
alcanzaron a naufragar. Los marineros más débiles 
experimentaban mayor sobreprotección de los 
otros marineros, lo que los hacía sentir menos y 
constantemente reclamaban tener mayor 
independencia a pesar de que tuvieran más 
dificultades, cada uno buscaba el espacio propio.   
 
 
Al empezar a salir de la tormenta y llegar a la orilla 
de la playa se empieza a dar una relación más 
cercana y un interés porque el otro esté bien, ven 
la salida del sol juntos y empieza a tener sentido a 
la existencia. Traen consigo mayor fortaleza y 
aprendizajes para enfrentar las tormentas que 
vengan. Se sienten privilegiados porque esta 
tormenta ha sido la más dura y han salido adelante, 
eso los une, los  hace héroes sobrevivientes, los 
vincula de una forma especial”. 
 
 
 
 
Debido a su limitación y dependencia de alguien, se inicia una relación motivada al 
inicio por el vínculo de cercanía y el llamado de la responsabilidad. Por haber 
compartido en experiencias de enfermedad y no enfermedad con anterioridad, se 
intenta combinar de manera armónica vida-enfermedad y, en ese camino, la 
progresividad de la situación, complicaciones, crisis, suma de situaciones 
crónicas, miedo a la muerte e inestabilidad de la condición, se encuentra una 
búsqueda permanente de la normalidad y el mejoramiento de la condición para la 
díada.  
 
 
En ese cambio de responder a las necesidades, los llamados de cuidado y el 
abandono del sistema de salud, encuentran que también es necesario reaprender 
a relacionarse, disminuir el impacto, rehabilitarse, mantener la vida y adaptarse 
para llevar el proceso de mejor manera. Esto los afecta de modo positivo y 
negativa. 
 
 
La díada, por sus antecedentes, las experiencias personales anteriores de sus 
integrantes, los roces, la determinación de prioridades y aspectos de la 
personalidad de cada uno que en este nuevo proceso se acentúan, pone a prueba 
la relación, que se fortalece aunque tenga mayores dificultades. La conciencia 
social de la enfermedad es algo que los impacta y dificulta su adaptación. El 
198 
 
cuidado instrumental sobrepasa su función y se convierte en un cuidado inmerso 
en el diario vivir y la relación. La socialización se da en el espacio interno (en la 
díada) con más facilidad mediante la conexión; y externo (la díada y la familia o la 
sociedad) con mayor dificultad y es evidente en los reclamos, la falta de soporte 
social, el apoyo familiar solo en la crisis y falta complicidad entre el sistema de 
salud y las necesidades de cuidado. Para lograr el éxito del tratamiento médico 
hay un juego de ensayo y error constante en el proceso de aprendizaje de la 
situación de enfermedad crónica particular. La búsqueda de independencia es el 
punto crítico; hay motivación por mantener capacidades cognitivas, querer ser 
partícipe del cuidado, pero se limitan las relacionadas con la funcionalidad física y 
motora. Hay sentimientos de culpa y ambivalencia por la priorización o distribución 
del tiempo de cuidado o preocupación por factores genéticos que puede traer la 
muerte de sus familiares en la PEC. Los cambios que genera la enfermedad son 
dados en la díada en estilos de vida, roles, deterioro de relaciones familiares, 
dificultades no resueltas, dificultades económicas y creencias religiosas o 
espirituales que les permite sentir que trascienden.  
 
 
Los aprendizajes y ganancias de la díada en su convivencia y relación en el 
cuidado son evidentes: a mayor tiempo de convivencia y mayor facilidad para 
encontrar sentido de haber tenido que vivir esta situación se nota una mayor 
percepción de oportunidad. 
 
 
Dar mejor cuidado, mejorar las condiciones de convivencia y cronicidad, planear el 
futuro con el otro, pensar siempre en el otro, entender y vivir el cuidado mutuo, 
encontrar las bondades el cuidado, superar dificultades, visualizar salidas a las 
crisis solos o acompañados de otros familiares, mantenerse siempre a la 
expectativa, aprender por asociación y basado en la intuición, generar cuidado 
preventivo y mantenerse o anticiparse a lo que trae la vida son esencia de esta 
relación.   
 
 
Haber pasado por este proceso de enfermedad les da argumentos para guiar a 
otros cuidadores, porque son enseñanzas y aprendizajes de la vida que ha servido 
para los dos, en su relación, en la superación de la enfermedad y la preparación 
para la ausencia. La díada se considera ser única y privilegiada por haber tenido la 
experiencia, ve que quizá con otros la situación hubiera sido más difícil, porque 
esta relación tiene un componente de cercanía importante y es un motivo para 
depositar toda la confianza mutua, con complicidad. Los apoyos religiosos y 
espirituales son más evidentes a pesar de encontrar momentos de divergencias en 
este aspecto. La situación adquiere significado y, con este, las ganancias se 
hacen presentes.  
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Para concluir este capítulo es importante resaltar que a partir de la transcripción y 
lectura de las entrevistas, el surgimiento de códigos, categorías, variables y 
variable central, la investigadora pasa a tener una gran cantidad de información 
diversa, a tener una estructura que refleja la secuencia de construcción de un 
vínculo de cuidado donde se evidencia el paso de lo evidente a lo intangible.  
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5. MARCO DE RESULTADOS  
 
 
En este capítulo se describen los datos sociodemográficos que caracterizan a los 
informantes de la investigación y se presentan los resultados que derivaron a la 
construcción de la teoría sustantiva Trascender en un “vínculo especial” de 
cuidado: el paso de lo evidente a lo intangible, a partir de cada una de las 
perspectivas previamente señaladas: Persona con enfermedad crónica, cuidador 
familiar y díada.  
 
 
5.1 INFORMANTES DEL ESTUDIO 
 
 
Los informantes del estudio fueron 20 personas que constituían diez (10) díadas 
residentes en Bogotá (Colombia). Se llevaron a cabo 28 entrevistas. Se contactó 
al inicio al cuidador de cada diada y luego se realizó la visita para explicar el 
objetivo del estudio y definir su participación en el mismo. Al inicio se 
seleccionaron díadas donde el cuidador asistía al programa Cuidando a los 
cuidadores de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional; sin embargo, 
con el objetivo de comprender el fenómeno en todas sus dimensiones, se 
buscaron otras díadas que no tuvieran contacto con este grupo y cuyas 
características fueran distintas. 
 
 
Con el objetivo de garantizar la saturación de la información, se procedió a  
realizar un análisis detallado de las características de las díadas y relacionarlo con 
elementos que pudieran modificar los significados dados dentro de la experiencia 
de cuidado (tabla 29): 
 
 
Tabla 29. Factores de análisis para la selección de los informantes 
 
 
FACTOR 
MODIFICADOR 
ELEMENTO 
ANALIZADO ANÁLISIS 
Causas 
Nivel de 
funcionali-
dad  
Uno de los criterios fue un nivel de funcionalidad  
bajo, es decir tener significativa alta 
dependencia (lo que correspondía a PULSES ≥ 
10). Sin embargo, se buscó que el nivel de 
dependencia cambiara dentro del rango de 
posibilidades.  
Tipo de 
enfermedad 
Está relacionado con lo anterior, las que 
generan mayor dependencia fueron las de 
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FACTOR 
MODIFICADOR 
ELEMENTO 
ANALIZADO ANÁLISIS 
origen pulmonar (Enfermedad Pulmonar 
Obstructiva Crónica), seguido de las de orígen 
inmunológico (cáncer y esclerosis lateral 
amiotrófica), las de orígen renal (Insuficiencia 
renal crónica) y las de orígen cardiovascular en 
etapas no tan avanzadas y secuelas de 
enfermedades de la niñez. Es decir,  las PEC 
incluidas como informantes y miembros de la 
diada tuvieron diferentes tipos de 
enfermedades.  
Contexto 
Relación  Se incluyeron díadas con diferentes tipos de relación: madre/padre, esposo/a, amigo/a hijo/a. 
Ocupación Varió entre pensionados, amas de casa y trabajadores independientes. 
Otras 
responsabi-
lidades 
Los roles adicionales a la labor de cuidado 
fueron los de esposo/a, ser madre/padre, 
continuar trabajando y asumir actividades de 
distracción (manualidades). 
Servicio de 
salud 
disponible 
Todos los participantes estaban vinculados a un 
régimen del sistema general de seguridad 
social. La mayoría hacían parte solo del 
contributivo, ya fuera como cotizante o como 
beneficiario. Dos díadas pertenecían a planes 
complementarios en Medicina prepagada 
(contributivo + medicina prepagada) y una de 
las díadas al régimen subsidiado.  
Individuales 
Fase del 
ciclo vital 
Desde el ciclo vital humano (basado en 
Lefrancois y Dávila, 2000)393: se presentaron las 
tres etapas últimas con mayor número.  
Desde ciclo vital familiar (García y Estremero, 
2003)394: las etapas presentes en los  
informantes fueron tener hijos en edad escolar 
(adolescentes), salida de los hijos y casamiento, 
etapa madura y ancianidad.  
Género En la persona con enfermedad crónica 
                                                 
393 LEFRANCOIS, Guy R. y DÁVILA M, José F. El ciclo de la vida. 6 ed. Cengage Learning Editores, 2000. p. 
4. 
 
394 GARCIA BIANCHI, Ximena y ESTREMERO, Judith. Familia y ciclo vital familiar. Citado por: BAKALAR, 
Karina et al. (ed). Preguntas frecuentes que se hacen las mujeres a lo largo de su vida. [en línea] 2003. 
[Consultado el 28 de enero de 2009]. Disponible en: 
<http://www.foroaps.org/files/Manual_salud_de_la_mujer.pdf>  
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FACTOR 
MODIFICADOR 
ELEMENTO 
ANALIZADO ANÁLISIS 
predominó el género masculino y en el cuidador 
familiar el femenino. Dos díadas marca la 
diferencia en el género del cuidador (hombres).  
Nivel de 
escolaridad  
Se tuvo en cuenta con la clasificación de bajo 
(1- Primaria incompleta; 2- Primaria completa), 
Medio (3- Bachillerato Incompleto; 4- 
Bachillerato completo; 5- Técnico) y Alto (; 6- 
Universitaria completa; 7- Universitaria 
incompleta). Se incluyeron informantes con alta, 
media y baja  escolaridad.  
Nivel socio-
económico   
Se incluyeron informantes de estratos alto, 
medio y bajo.  
Espirituali-
dad  
Todos los informantes expresaron en sus 
entrevistas ser creyentes, la mayoría de religión 
católica. Una de las informantes manifestó que 
a pesar de tener creencias, no era practicante 
de su religión.  
Estrategias 
Soporte 
social 
En términos de contar con una red social 
cercana como la familia y otro cuidador, se 
incluyeron informantes que se apoyaban en los 
hijos, las hermanas y los esposos.  
En cuanto a la asistencia a grupos de apoyo 
para fortalecer su habilidad de cuidado y de 
autocuidado, se incluyeron informantes 
vinculados al programa Cuidando a los 
cuidadores®, e informantes sin este apoyo.  
Convivir 
juntos – 
bajo el 
mismo 
techo 
Se incluyeron informantes que conviven juntos 
(7 díadas), así como otros que no vivieran 
juntos (3 díadas).  
Consecuen-
cias 
Tiempo de 
cuidado 
Dada la naturaleza del estudio, los informantes 
incluidos en su mayoría llevaban más de 37 
meses de cuidado, solo un caso manifestó 
llevar entre 7 a 18 meses.  
 
 
203 
 
5.2 TEORÍA SUSTANTIVA. TRASCENDER EN UN “VÍNCULO ESPECIAL” DE 
CUIDADO: EL PASO DE LO EVIDENTE A LO INTANGIBLE.    
 
 
La teoría que surgió del análisis de esta investigación y que se denominó 
Trascender en un “vínculo especial” de cuidado: el paso de lo evidente  a lo 
intangible, tiene como elemento central: el “vínculo especial” que se establece 
entre la persona con enfermedad crónica y su cuidador familiar (con o sin lazos de 
consanguinidad), en lo que se ha denominado una díada de cuidado. Sobre ese 
“vínculo especial”, gira todo el proceso de cuidado (figura 4).  
 
 
El “vínculo especial” no existe en cualquier relación de cuidado.  Este se construye 
a partir de la conformación de la díada: cuidador-persona cuidada; cuando está 
presente, marca la diferencia con otros tipos de relación y otras formas de cuidar.  
Por ejemplo, en el cuidado que ofrece un profesional a una persona con 
enfermedad no se identifica este “vínculo especial”.   
 
 
Este “vínculo especial” surge de la introspección, de la reflexión y de encontrar 
significado en la vivencia de cada uno de los integrantes de la díada de cuidado.  
La necesidad de enfrentar una experiencia difícil que modifica el curso de la vida  
parece abrir en cada uno de los integrantes de la díada de cuidado un margen de 
vulnerabilidad, un vacío, una necesidad de apoyo que permita superar las 
necesidades evidentes que plantea el cambio de la rutina. 
 
 
Frente al desorden inicial, cada integrante de la díada siente malestar, 
preocupación y temor acompañados de una búsqueda intensa por contar con algo 
de estabilidad.  Poco a poco se aprende a superar las dificultades en medio del 
camino y se reconoce en el otro a un aliado, alguien que en medio de la situación 
siempre está allí, conviviendo y acompañando a su compañero en esta 
experiencia de vivir o cuidar en la enfermedad.    
 
 
En la díada cada uno comienza a percibir al otro como aquel con quien todo es 
más familiar, con quien se sufre y por quien se sufre, ese que comienza a llenar la 
vida y a darle sentido, ese con quien se construye y fortalece un “vínculo especial” 
diferente a otro tipo de vínculos porque transforma el propio nivel de  conciencia. 
 
 
El “vínculo especial” no es estático; de manera tímida se insinúa al inicio de la 
relación como una mera posibilidad.  En la rutina se va reconociendo y en las 
crisis, cuando la pérdida y el riesgo están presentes, se manifiesta casi con furor. 
Muchas veces tiene un papel tan prioritario que inhabilita, genera dependencia, es 
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difícil de manejar, pero en el tiempo ese “vínculo especial” madura, se desarrolla, 
aprende. 
 
 
Cada día y cada paso en medio de la dificultad parecen fortalecer ese “vínculo 
especial” que caracteriza la experiencia de cuidado.  Antes de que el “vínculo 
especial” aparezca, la díada hace tareas, asume responsabilidades, pero con el 
tiempo, cuando el “vínculo especial” se identifica, la díada vive el cuidado, aprende 
de manera progresiva y se fortalece de tal forma que se hace complejo 
comprender quién cuida a quién en la díada.   
 
 
El “vínculo especial” complementa a los miembros de la díada, los deja sentirse 
acompañados, los cobija en su dolor y, al no estar solos, aquello que parecía 
imposible de vivir se va superando día a día.   
 
 
El “vínculo especial”, da fuerza y hace que cada cual se sienta importante para el 
otro, permite aprender y comprender para que lo que aparentaba ser un caos en 
una situación de enfermedad pase a tener significado.  En este viaje constante, se 
redimensiona la propia vida; en este “vínculo especial” es posible que quienes 
viven la experiencia puedan trascender. 
 
 
A continuación se presentan las tres variables que surgieron en el estudio y que 
en conjunto dieron paso a plantear la descripción del “vínculo especial”. Cada una 
describe cómo se manifiesta y como aporta en la construcción. Luego se 
presentan las categorías con los códigos que las definen. Es decir, el resultado de 
la estructuración en el sentido inverso de su construcción, con lo cual se espera 
ilustrar al lector sobre la totalidad del proceso desarrollado.  
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Figura 4. Diagrama de la teoría sustantiva Trascender en un “Vínculo 
especial” de cuidado: el paso de lo evidente a lo intangible  
 
 
 
 
 
5.3 Variable 1. Limitación y necesidad de ayuda. El proceso se inicia con la 
existencia de la primera crisis: “el inicio de la enfermedad” se manifiesta por 
muchos interrogantes alrededor de los síntomas y las molestias de la enfermedad, 
la inexistencia de información aumenta más la incertidumbre frente a la vida o la 
muerte. Cuando se empieza a superar este acontecimiento inicial, la persona con 
enfermedad crónica se da cuenta de la existencia de un sujeto que lo acompaña: 
el cuidador familiar. Este proceso de reconocimiento está acompañado a su vez 
con el reconocimiento de la relación afectiva, ayudar de alguna manera para 
mejorar, verse enfrentado a la limitación y depender de alguien para satisfacer las 
necesidades básicas. Luego, en este punto se echa una mirada atrás y se ve que 
fue muy importante ese acompañamiento. Reflexionar y tener introspección hasta 
reconocer lo aprendido y darle un significado a esa vivencia (figura 5). 
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Figura 5.  Diagrama de la Variable Limitación y necesidad de ayuda 
 
 
 
 
A continuación se encuentra la relación de categorías pertenecientes a esta 
variable con los correspondientes códigos (tabla 30). 
 
 
Se incluye la descripción de cada una de las categorías de la variable Limitación y 
necesidad de ayuda y se dan ejemplos de códigos que permiten ver la forma en 
que se construyó con base en las narrativas de las PEC, los C y las diadas.  
 
Tabla 30. Categorías y códigos de la variable Limitación y necesidad de 
ayuda 
 
 
NO CATEGORÍA CÓDIGOS 
1. Enfrentar el inicio de la enfermedad 
Sintiendo la muerte (inicio) 
Sintiendo las molestias de la enfermedad 
Apareciendo los primeros síntomas  
2. Sentirse desinformado Falta la información necesaria Sintiéndose desinformado 
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NO CATEGORÍA CÓDIGOS 
3. Cambió la relación 
Viviendo diferencias en la relación 
Demostrando interés dentro de la relación y el 
cuidado 
Entregándose mutuamente 
4 Hacer lo posible para no agravar 
Siguiendo las indicaciones para no alarmar  
Mirando cómo van siendo las cosas  
Acomodando el tratamiento 
Negociando la dedicación  
Asumiendo la limitación con la participación 
en el tratamiento  
Haciendo actividades que mejoran la 
condición y el seguimiento médico  
Asumiendo el autoseguimiento con 
complicidad  
Resignándose y adaptándose a la crisis con 
autocuidado y resignación  
Resignándose y adaptándose frente al 
estigma 
Asumiéndolo parte de la vida 
5 Sentirse limitado 
Percibiendo el castigo social de las conductas 
desencadenantes de la enfermedad 
Aceptando la limitación sin culpa de malos 
estilos de vida 
Aceptando la limitación y sus consecuencias 
de aislamiento 
6 Depender de alguien 
Pasando de la independencia a la 
dependencia con mayor cuidado instrumental 
De la independencia a la dependencia de 
manera inesperada 
Dependiendo 
Justificando la dependencia con preocupación 
por el otro 
7 Reconocer el cuidado 
Sintiéndose atendido  
Siguiendo patrones para cuidar  
Sintiendo rabia compensado por el apoyo  
Reconociendo el cuidado 
Dando reconocimiento a la labor  
Comprendiendo la carga de cuidado y la falta 
de apoyo 
Preocupándose por el otro  
Reconociendo la necesidad de apoyo 
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NO CATEGORÍA CÓDIGOS 
8 Vivir una experiencia   
Percibir las ganancias 
Alcanzar lo espiritual más que lo material 
Redimensionar la experiencia 
Tener una experiencia universal 
 
 
5.2.1.1 Categoría Enfrentar el inicio de la enfermedad. El inicio de la 
enfermedad es el primer punto crítico y por el que las personas con enfermedades 
crónicas inician su relato. Este inicio es asumido de manera personal, los signos y 
síntomas son el indicador que lo marca, así como algunos sentimientos de 
cercanía a la muerte que son experimentados solo por el sujeto que tiene la 
enfermedad, la edad de inicio o posible inicio de  la condición crónica también se 
valora, así como el uso de  medios invasivos de diagnóstico para etiquetar la 
enfermedad. Por la magnitud de lo que representa pasar de una fase de 
enfermedad aguda a una condición crónica, ese inicio no culmina en el hospital 
sino al retornar al hogar.  
 
 
Sintiendo la muerte 
 
 
“El primer cuadro se presenta estando yo en el consultorio y en ese 
momento no estaba haciendo consulta, sino que sentí que se me iba 
el mundo, pero sin sentir ningún dolor ni nada de esa cuestión…  
entonces pensé, no es infarto porque no siento dolor, sino que 
sensación de muerte, llamémoslo así, pero una muerte muy tranquila, 
muy sabrosa llamémoslo así ¿no? ...pues que se me está dando esta 
vaina y no, no sé que será, entonces llegó a la droguería y me trajo un 
inhalador, entonces me puse un inhalador y me llevaron a la clínica… 
después de hacerme la cantidad de marranadas, esos exámenes 
bronquiales meterle a uno el tubo ese, esa vaina es terrible, es tan 
terrible esa vaina porque ahí si uno siente que se va a morir, que no 
puede respirar” [03-PEC-01] 
 
 
Sintiendo las molestias de la enfermedad 
 
“A partir de que estuve enferma desde muy joven, esa dificultad para 
respirar me molesta, además de tener que usar el oxígeno” [21-PEC-
01] 
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Apareciendo los primeros síntomas 
 
“Yo estaba bien, hasta el sábado, me sentía divinamente y el sábado 
comencé a sentirme un poco mal y ya me citaron para... para ...me 
mandaron pues a que me trataran… eso fue lo que hicieron, duré 
ocho meses en esto ...dure ocho meses en ...¿en qué? ... en el 
hospital…yo… totalmente compuesto, me hacían las diálisis allá, en 
cuidados intensivos, pero ya después me dejaron únicamente, si ...” 
[05-PEC-01] 
 
 
5.2.1.2 Categoría Sentirse desinformado. Este mismo proceso del inicio de la 
enfermedad implica el contacto con el personal de salud y en la transición del 
hospital al hogar el vacío de información eficiente, oportuna y necesaria para 
afrontar la condición enfermedad. El tratamiento impositivo y los medicamentos 
dificultan la adaptación temprana a la vida. Esta categoría define elementos 
necesarios para el cuidado en el hogar. Las personas con enfermedad crónica 
quieren ser parte de su tratamiento, quieren estar informados de todo lo de su 
condición; cuando no hay el acercamiento del equipo de salud, se sienten 
desinformados. Esta necesidad de información, no está relacionada con aspectos 
muy avanzados, más bien son básicos con respuesta de: ¿por qué es importante 
el seguimiento?, ¿por qué es necesario este medicamento?, ¿qué debo tener en 
cuenta?, entre otras preguntas. A continuación los códigos que describen esta 
categoría:    
 
 
Falta la información necesaria 
 
 
“Yo he notado que pues el tratamiento que tengo ahorita… que vienen (equipo 
de salud) acá y me toman la presión y me dicen cómo estoy y me hacen el 
examen físico, eso me ha parecido bueno… pero he notado a veces  que 
mandan la fórmula, pero como que le falta explicación, yo sigo pensando en 
que falta explicación en muchas cosas… entonces yo lo último que yo he 
hecho es insistirle a la doctora y a la enfermera que me pongan ahí: ‘vea esta 
droga se le está formulado que debe tomarse cada doce horas, cada ocho 
horas’ pero la doctora me dice: ‘no, yo te lo voy a mandar a doce horas… a 
ocho horas… pero tú te lo vas a tomar cada doce’” [13-PEC-01] 
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Sintiéndose desinformado 
 
 
“…eso es lo que yo veo a veces que los médicos o las personas que tienen 
que dar esa clase de instrucciones, no lo dan porque creen que uno lo sabe, o 
piensa que uno sabe esas cosas… porque si le dicen a uno se toma las gotas 
pa’ dormir a las nueve es porque le están diciendo a uno váyanse a dormir a 
las  nueve. Sí, eso es lo que yo he notado que a veces falta información en esa 
parte” [13-PEC-05] 
 
 
5.2.1.3 Categoría Cambió la relación. En esta categoría se identificaron tres 
elementos que están relacionados con la comunicación, la conformación de una 
relación en díada y el asumir juntos (persona con enfermedad crónica-cuidador 
familiar) la experiencia. Este proceso se inicia con el reconocimiento de la 
existencia de diferencias, se compara cómo era antes y cómo es ahora cuando ya 
se ha llevado un tiempo en la experiencia; luego se ve necesario dar muestra del 
interés de estar en esta relación de cuidado y reconocer el esfuerzo que hizo el 
cuidador familiar; al final encontrar en la permanencia un caminar juntos en el 
cuidado a través del vínculo especial. A continuación se encuentran los extractos 
de estos tres pasos para reconocer que la relación cambió.  
 
 
Viviendo diferencias 
 
 
“Pues sí, se ha visto la diferencia, porque yo con ella (Cuidadora) 
siempre me traté bien ... cuando ella (Cuidadora) me hacia alguna 
cosa yo le comunicaba a ella (Cuidadora), le decía: mire D que tal 
cosa y ella (Cuidadora) me aceptaba ...” [05-PEC-03] 
 
 
Demostrando interés dentro de la relación y el cuidado  
 
 
“…es decir ha habido más vinculación, más identificación… Yo he 
sido medio andariego… yo creo que ha mejorado la relación en darle 
más valor a los esfuerzos que hace ella (cuidadora) para cuidarme ... 
nos afecta en el sentido de preocupación, ¿no?, es decir, en que en 
estos días que ha estado con lo del vértigo, pues qué vaina que le 
haya dado eso y ojalá que se mejore pronto pa’ que no sufra, pa’ que 
no le moleste” [03-PEC-06] 
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Entregándose mutuamente 
 
 
“…nos afecta positivamente porque estamos en entrega mutua… yo 
creo que aquella entrega que hemos tenido, andamos siempre en lo 
bueno y en lo malo, juntos…” [11-PEC-01]  
 
 
5.2.1.4 Categoría Haciendo lo posible para no agravar. La categoría se 
caracteriza por contener elementos que parten de la persona con enfermedad 
crónica y que tienen varias direcciones hacia el tratamiento, el confort, el cuidador, 
la limitación, el dolor y  el estigma, asumen actividades se genera complicidad en 
el cuidado y luego se ve la situación como un evento de la vida inminente, hasta el 
resignarse a ella.  
 
 
Esta categoría muestra la necesidad de continuar la vinculación de la persona con 
enfermedad crónica en su desarrollo como ser humano; muestra que estar en esta 
condición no implica haber culminado su existencia, que requiere apoyos 
necesarios, pero que está en capacidad de asumir responsabilidades que ahora le 
implican mayor compromiso en beneficio propio y la búsqueda de bienestar dentro 
de una nueva vida. Hay un elemento importante y es la resignación, la cual podría 
ser vista como negativa, pero aquí se plantea una propuesta positiva ligándose a 
la adaptación. A continuación se encuentran los extractos relacionados.  
 
 
Siguiendo las indicaciones para no alarmar 
 
 
“…he sido, soy disciplinado en seguir los cuidados, es decir las 
instrucciones, las drogas y toda esa cuestión, en tomarme como dicen 
las drogas… que los especialistas creen que debo tomar eso, entonces 
yo lo acepto lo recibo pues a cumplir las indicaciones de ello, sin que 
eso represente mortificación de nada, sino que, seguirles las 
instrucciones… la sensación…es de no agravar las vainas, por ejemplo 
cuando me empieza …la complicación que se presenta con alguna 
frecuencia …las bronquitis, ¿no? ... entonces cuando empiezo a 
sentirme maluco y toda esa cuestión, cuando calculo que me va a dar 
la cosa, pero no me afano en llamar al médico de urgencias ni nada de 
esa cuestión, sino que, ella (cuidadora) inmediatamente forma el 
escándalo y la vaina y…  forma el desorden ... pero no me angustia el 
sentir”  [03-PEC-04] 
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Mirando cómo van siendo las cosas 
 
 
“…entonces ya no me meto a la cama como lo hacía antes que era a 
las 10:30, 11 de la noche, no ya a las nueve y media estoy tratando de 
meterme directamente a la cama y acostarme ahí así sea como el dolor 
y el dolor del refuerzo me la tomo a las once de la noche doce de la 
noche, es decir tratando de aprovechar al máximo dormir…y yo he 
notado que entre uno más duerme uno al día siguiente amanece mejor, 
amanece un poco más calmado… pero eso no lo he hecho porque  me 
lo hayan dicho, sino porque, por intuición o porque yo mismo he tratado 
de mirar a ver cómo son las cosas” [13-PEC-04] 
 
 
Acomodando el tratamiento 
 
 
“…resulta de que yo me la tomo a las siete…comenzamos a las ocho 
de la noche, entonces a las ocho de la mañana y así sucesivamente, 
pero entonces yo he notado que la droga, cuando ya por ejemplo a 
esta hora (medio día), tipo una, dos o tres de la tarde yo no sé si es 
que va pasando la reacción del medicamento y comienzan los dolores, 
me siento mal…es una  cosa que molesta pero que es soportable… 
pero decimos pero si me tomo la de refuerzo ya, si me tomo a las siete 
de la noche, a las siete de la mañana la normal y me devuelvo y me 
comienzan los dolores a la una de la tarde y después la tengo que 
tomar otra vez a las ocho de la noche ya la veo como muy seguida” 
[13-PEC-03] 
 
 
Negociando la dedicación 
 
 
“Mis hijos son los que más están pendientes… yo sé que las hijas 
tienen sus responsabilidades, sé que los fines de semana son para 
descansar y si no pueden venir, pues nos quedamos solos, pero eso 
nunca pasa” [21-PEC-02] 
 
 
Asumiendo la limitación con la participación en el tratamiento 
 
 
“…no pero eso ha servido, ahorita por lo único que yo estoy 
preocupado es por esto (señala extensión de oxígeno), por el oxígeno, 
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es que eso de estar uno encarcelado, yo digo es tenaz… y eso que ya 
yo trato de…. estoy haciendo las terapias, ya terminé la rehabilitación 
en la clínica y ahora ya… antes la hacíamos en la semana, ahora la 
vamos a hacer dos veces al mes, cada quince días… eso pues voy allá 
(terapias respiratorias) es para ellos lo único que hacen es una prueba 
para ver si mi organismo se ha deteriorado o no desde el punto de vista 
pulmonar o físico, si o de muscular… entonces me hacen unas pruebas 
allá que me ponen a caminar, entonces me dicen: ‘no, usted está lo 
mismo que hace tres o mejor que hace tres meses’ unas 
comparaciones ahí… me hacen unos ejercicios que no son malos y 
que le dan a uno fortalezas en el sentido que le digan a uno no, su 
estado físico está bien, eso lo tranquiliza a uno, de pronto eso pues 
tiene su costo, pero hay que hacerlo” [13-PEC-08] 
 
 
Haciendo actividades que mejoran la condición y el seguimiento médico 
 
 
“…pues yo trato de cumplir con todos mis compromisos de tomarme los 
medicamentos a la hora que es, de seguir las recomendaciones que 
ella (cuidadora) me da, de estar tranquilo y de evitar al máximo los 
roces ...No y una de las cosas que me parece que me ha servido y aun 
cuando yo se que molesta es que en la rehabilitación las niñas de 
terapia me decían de que tenía que tener una actividad física, que 
arreglara la cama y hace muchos años… y a lavar los platos y 
entonces trato de hacerlo aun cuando me duela” [13-PEC-12] 
 
 
Asumiendo el autoseguimiento con complicidad 
 
 
“…pero yo (PEC) sé que es para buscar que me den más 
medicamento, yo lo entiendo por ese lado… pero entonces ahorita me 
la estoy tomando cada doce horas con una de refuerzo, y esa de 
refuerzo me dice que en el momento en que se presente el dolor” [13-
PEC-02] 
 
 
Resignándose y adaptándose a las crisis con autocuidado  
 
 
“Ya entonces empezaron a ponerme el oxígeno que ha ido aumentándose 
progresivamente hasta que se me presentó una …crisis gravísima, porque 
fue una neumonía doble, entonces sí me pusieron el oxígeno las 
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veinticuatro horas entonces ya decidí cerrar el consultorio…Y entonces así 
he seguido… voy a control cada seis meses… me está viendo el cardiólogo 
también …porque ya estaba empezando a hacer descompensación 
cardiaca … entonces ya uno se pone morado, se le llena de agua… me 
estaba empezando el edema en los pies y ahí llega y se va subiendo hasta 
hacer un anasarca que es ya, es pa’ morirse uno  ... pero ¿no?, no siento 
ningún dolor ni nada” [03-PEC-03] 
 
 
 
Resignándose y adaptándose frente al estigma 
 
 
“… hay que hacerlo porque estar saliendo con esa bala de oxígeno eso es 
un lío, eso es un problema sobre todo de que eso siguen molestando…de 
que uno tiene que ir a pedir la autorización para que le entreguen la bala 
las tres veces que la necesita, para ir al médico para ir a la rehabilitación… 
para ir hoy que estuvimos ahí en el laboratorio clínico, que aunque queda 
aquí cerca, una hora o dos horas que uno meta ahí pues eso molesta y el 
hecho de estar montándose en el aparato, en el carro yo creo que a los 
taxistas tampoco les gusta mucho que uno los coja y les meta una bala de 
oxígeno adelante, aun cuando  uno pa’ eso se les paga pero algunos 
parece que no les gusta y no paran…si así es la vida, entonces eso uno 
tiene que adaptarse uno y entender la situación porque uno no puede 
suponer de que los demás piense igual que uno” [13-PEC-09] 
 
 
Asumiéndolo parte de la vida 
 
 
“…pues yo (PEC) creo que es uno de los pasos que tiene uno que dar en la 
vida, porque no todo es un colchón de rosas sino que hay espinas también 
en cualquier momento” [11-PEC-02] 
 
 
5.2.1.5 Categoría Sentirse limitado. La categoría sentirse limitado contiene 
subprocesos desde el impacto que se ha identificado en los espacios de 
socialización, pasando por la percepción y el asumir el cambio de estilos de vida 
con responsabilidad desde la persona con enfermedad crónica hasta el 
aprovechar el adaptarse a no socializar con el compartir más con sus seres 
queridos. La socialización con las personas cercanas se convierte en una 
oportunidad vista desde la persona con enfermedad crónica. La limitación es quizá 
el impacto para el cual no se está preparado e involucra la imagen personal del 
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sujeto frente a otros más que frente a sí mismo.  A continuación se ilustran los 
códigos que conforman esta categoría.   
 
 
Percibiendo el castigo social de las conductas desencadenantes de la 
enfermedad 
 
 
“…hay una cosa si… y que me he dado cuenta y es cierto rechazo de la 
gente por… o no rechazo, sino sentimiento de pobrecito… de que tengo 
que estar con oxígeno… por ejemplo cuando las reuniones familiares… 
pues tiene uno la sensación de que ‘qué vaina este…con esa cosa’ ¿no? 
... y pues no falta el niñito que ‘y que fue lo que le  paso’… me dice ‘eso 
es por el cigarrillo’ … pues porque le han oído a los papás de que es 
consecuencia de eso. Eso sí, me culpan en ese sentido, pero de lo 
contrario no… ha mejorado… “ [03-PEC-05] 
 
 
Aceptando la limitación sin culpa de malos estilos de vida  
 
 
“…esto es consecuencia del cigarrillo, entonces tiene  que dejar, tiene que 
dejar el cigarrillo, ¿no? era de que… fíjese que soy como rebelde, que no 
me impongan las vainas, sino que yo las determine y las acepte y las 
determine pero yo, sin que me sienta que es imposición ¿no?…es una 
cuestión de personalidad… entonces me dijeron eso de que tiene que 
dejar y no y no… debe dejar el cigarrillo, es diferente esa vaina, entonces 
empecé a bregar… porque ya lo había estado haciendo por mi cuenta, 
tratar de disminuir la cantidad y estuve usando las drogas …esa cuestión 
pasticas pa’ chupar pa’ disminuir la… y no me funcionó… entonces fui 
espontáneamente ya espontáneamente… tal vez por miedo a que se 
volviera a repetir lo que había tenido y en ese sentido, entonces fui 
eliminando, eliminando o disminuyendo la frecuencia del cigarrillo, 
entonces si hubo de esfuerzo mío… fui disminuyendo hasta que lo pude 
dejar, ¿no? ... con una cuestión especial… no sentí, no siento la 
necesidad del cigarrillo…ni me molesta que estén fumando… no tengo la 
sensación de culpa, ni  de lo que me ha pasado hum… sino que pasó, 
porque ese es mi modo de ser, las circunstancias y toda esa cuestión, 
entonces eso lo recibimos de buena forma… pero en todo caso, fumamos 
rico je, je, je cuando fumamos… es decir, disfrutamos… es decir esa es la 
sensación, disfruté mi adicción, ¿no?, y no le tengo rencor… no le tengo 
odio al tabaco… no es culpable el tabaco, sino el culpable fui yo, pero no 
quiere decir que me pese haberlo hecho, entonces es la manera de 
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aceptación… de mi limitación sin resentimiento hacia la causa” [03-PEC-
02] 
 
 
Aceptando la limitación y sus consecuencias de aislamiento  
 
 
“…yo creo que la enfermedad, porque me ha obligado a permanecer más 
en la casa, a no salir a que no tenga, que tenga menos comunicación con 
el mundo exterior… yo diría que es una aceptación de una discapacidad 
realmente… esa sería la única explicación… ha sido espontáneo”  [03-
PEC-07] 
 
 
5.2.1.6 Categoría Depender de alguien. Aceptar la necesidad de ayuda para 
realizar las actividades de la vida diaria estuvo asociado a la disminución de la 
funcionalidad que la enfermedad crónica genera. Se percibe con el surgimiento del 
cuidado instrumental, con el seguimiento de los tratamientos en un nuevo 
ambiente como es el hogar. Por lo inminente de la enfermedad es algo inesperado 
y el paso de la independencia a la dependencia se manifiesta con la pérdida de 
capacidades que van acompañadas de sentimientos negativos hacia la limitación. 
Por otro lado, se ve que la dependencia tiene antecedentes en la relación de 
cuidado. Estos sentimientos de “depender” están relacionados ahora con la 
cronicidad y hacen parte de la justificación a las actuaciones desencadenantes. A 
continuación se presentan aportes de códigos que ilustran como surgió esta 
categoría.  
 
 
Pasando de la independencia a la dependencia con mayor cuidado 
instrumental 
 
 
“…le cuento que es un poco incomodo, porque yo (PEC) estaba 
acostumbrado a trabajar fuertemente, y ya con esto, ya no igual… Ella 
(Cuidadora) me cuida todo... inclusive hasta de pañal me cambia. Cuando 
hay necesidad de pañal, ella (Cuidadora) lo usa, pero generalmente no lo 
utilizo… sí, ella (Cuidadora) me cuida en todo sentido porque siempre 
está pendiente de mí …y me hace la diálisis, son cuatro diálisis diarias, 
cuatro diálisis que me tiene que hacer” [05-PEC-02] 
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De la independencia a la dependencia de manera inesperada 
 
 
“Yo (PEC) he sido muy dedicado a mi trabajo y entonces no era necesario 
que ella (Cuidadora) me apoyara… es que mi enfermedad, surgió de un 
momento para otro, de la noche a la mañana, yo me levanté bien ... y 
pensé que me iba a pasar alguna cosa rara, no cuando de pronto fue que 
me fui para la clínica y allá me hospitalizaron” [05-PEC-04] 
 
 
Dependiendo 
 
 
“…pues no le digo pues siempre yo me siento pues mal, porque yo estaba 
acostumbrada a hacer mis cosas personalmente yo sola… Ahora tengo 
que estar pendiente de que mis hijas me hacen pa´llí, pa´cá que me 
ayudan a bañar, que no se qué… y pues siempre me siento pues un poco, 
yo no estaba acostumbrada a eso” [19-PEC-07] 
 
 
“…pues que me han cuidado, han tenido paciencia conmigo lo más que 
han podido… No me descuidan, ellas (cuidadoras) están siempre conmigo 
ayudándome en lo que puedan… tal vez ahora más por lo que yo vivo 
más enferma, pero toda la vida las he tenido al pie y ellas (cuidadoras) me 
han ayudado” [19-PEC-01] 
 
 
“Entonces pues yo vivo a veces triste porque no puedo desempeñarme yo 
sola… Como nunca me gustó estar pendiente de que mis hijas estuvieran 
pendientes de mí, yo hacía mis cosas, pues siempre….”[19-PEC-06] 
 
 
“…siempre eso es muy duro porque yo estaba acostumbrada a hacer mis 
cosas, no me gustaba que me las hicieran sino que yo las hacía… Al no 
hacerlas ahora porque no puedo, en fin pues siempre para mí siempre me 
pongo a pensar que a veces que eso es un estorbo para mis hijas porque 
ellas tienen sus cosas que hacer y tiene que dedicarme tiempo a mí, 
entonces eso es duro” [19-PEC-02] 
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Justificando la dependencia con preocupación por el otro 
 
 
“…no pues figúrese que sin ella yo estaría aquí cojo, ciego de todo… 
porque ella (cuidadora) cuando sale no, yo me quedo me he quedado solo 
me quedo tres, cuatro, cinco horas solo eso a veces…pues yo trato de 
distraerme pero no deja de crear un cierto temor, temor en el sentido de 
que porque se estará demorando… no es porque me vaya a pasar, sino 
porque ¿qué le habrá pasado? ...no me pasa a mi sino a ella, de que no 
ha llegado. Ayer por ejemplo se fue a hacer una vuelta y yo  pues 
esperaba que esa vuelta no era para demorarse porque que le habrá 
pasado y coincidencialmente el hermano de ella (cuidadora) también 
estaba preocupado porque no llegaba, ya la cosas se van pareciendo las 
coincidencias…” [13-PEC-07] 
 
 
5.2.1.7 Categoría Reconocer el cuidado. Aquí el cuidado es el elemento central 
y como alcanza un reconocimiento fue la meta, visto desde la perspectiva de la 
persona con enfermedad crónica y el utilizar su posición para hacer un llamado 
pasivo de la necesidad de contar con otros. Al inicio, el estar presente en lo 
instrumental es lo que mejora el confort; se percibe un poco de intuición que tiene 
el cuidador para anticiparse o hacer seguimiento que se acompaña de cariño y 
afecto. Hay periodos de ambivalencia entre la rabia y el agradecimiento que son 
momento de ajuste y de superación para finalmente ver que el cuidado implica 
tiempo y responsabilidad que a veces clama por apoyo adicional de otros 
familiares y no limitarlo a una sola persona, experimentar que es un 
acompañamiento real, para poder comprender que el cuidador puede enfermar y 
preocuparse hasta por otras personas con enfermedad crónica que están viviendo 
la misma experiencia y también son cuidados. En este punto se aprecia con mayor 
claridad la conexión entre los dos sujetos, por lo menos visto desde la persona con 
enfermedad crónica, el involucrarse con lo que significa la labor y el ver más allá 
de lo instrumental, hacia la necesidad de reconocer al otro. A continuación se 
aprecian los testimonios:  
 
 
Sintiéndose atendido 
 
 
“…pues ellas me dan la atención lo que más pueden. Ellas están 
pendientes de mi comida, me ayudan a bañar, que mi comida, están 
pendientes de mí, de qué se me ofrece… y me tratan con cariño, que esa 
es otra cosa”  [19-PEC-03] 
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Siguiendo patrones para cuidar 
 
 
“…pues lo que pasa es que ella (cuidadora) con sus premoniciones que 
llama y que sueña y todas esas cosas, a veces uno queda perplejo no? 
pero a veces hay que darle la razón: ‘no que soñé tal cosa que no se qué 
cosa’ hay que hacerlo porque que más, porque las cosas le salen… 
entonces es cuando uno ve que son cosas que no, sino que son 
repetitivas muchas veces entonces uno tiene que ponerle más atención… 
a veces ella se preocupa mucho, si el oxígeno se me acaba mañana, me 
está preguntando: ¿‘ya pediste el oxígeno?’ entonces le digo: ‘pero 
porque?’ porque han pasado casos en que me han dejado sin oxígeno, no 
han traído el oxígeno a la una dos de la mañana y es un problema y a 
veces no lo han traído entonces hay que pedirlo, entonces hay que pagar 
una extra por eso… porque uno a veces se, como que se le olvida de que 
hay que hacer las cosas con tiempo y que B (ciudad) es B (misma ciudad) 
y que cualquier trancón de esos trayendo la bala de oxígeno puede 
suceder” [13-PEC-10] 
 
Sintiendo rabia compensado por el apoyo 
 
 
“Si pienso mucho, tengo que concluir que fatalidad… de porque me pasó 
a mí (al significado al tener que vivir esta situación)… Probar el amor de 
Dios, el apoyo familiar, la suerte de tener una pareja que colabora con mi 
enfermedad” [18-PEC-02] 
 
 
Dando reconocimiento a la labor de cuidado  
 
 
“…tal vez la paciencia que ha tenido esta señora (cuidadora) conmigo (lo 
reporta como aprendizaje)”  [11-PEC-04] 
 
 
“…con todas mis hijas, como me tratan con cariño pues yo vivo bien… No 
puedo decir es que E (cuidadora) me trata mal o A (cuidadora 2) no, para 
qué” [19-PEC-05] 
 
 
 
 
 
 
220 
 
Reconociendo la necesidad de apoyo 
 
 
“ …yo también pienso que ella en la medida en que conozca mas las 
situaciones que como las que estamos hablando y eso gracias a los 
grupos de apoyo que ha venido percibiendo eso le favorece a ella 
(cuidadora) y me favorece a mi yo creo que nos favorece a los dos… si a 
ella porque se le está dando una información que le va a servir para evitar 
de que se enferme, porque llega el momento en el que los cuidadores se 
enferman de estrés como hemos hablado, entonces si uno ya está 
enterado de lo que puede suceder, entonces como que va buscando 
alternativas de evitar que eso suceda” [13-PEC-06] 
 
 
Comprendiendo la carga de cuidado y la falta de apoyo 
 
 
“…pues hombre yo a veces pienso de que a veces le falta (a la cuidadora) 
el apoyo más que todo por el lado de las hijas, porque como todo el 
mundo trabaja todo el  mundo, están ellas dos casadas pues a mí 
parecería de que… o me parece que de pronto las niñas pudieran estar 
más pendientes de ella….pero hay que entenderlas (a las hijas) también 
en sus problemas…por lo demás pues el apoyo que los grupos de apoyo 
le han dado, de todas maneras que  ha sido muy bueno” [13-PEC-11] 
 
 
Preocupándose por el otro 
 
 
“La enfermedad de mi esposo me ha aquejado mucho, ahora con esta 
crisis que tuvo y que no se ha podido recuperar ... ha sido difícil dejarlo 
allá en el hospital, yo quisiera estar allá para acompañarlo,  pero mis 
hijos no me dejan, que porque tengo que descansar y todo eso…. Él 
(esposo de la PEC) es mi compañía, por lo que hemos sido juntos para 
muchas cosas… a  pesar de que tengo a mis hijos, que ellos 
(cuidadores) están muy pendientes, yo quisiera que él (esposo de la 
PEC) estuviera también aquí” [21-PEC-03] 
 
 
5.2.1.8 Categoría Vivir una experiencia. Esta categoría surge por dos razones, 
al comparar el presente con el pasado y el antes y después de la enfermedad o la 
crisis que hizo evidente la enfermedad y el curso de la vida. La experiencia se 
caracteriza aquí de manera particular e individual al reconocer la necesidad de 
vivir esta situación por sus ganancias alcanzadas y, de manera más amplia y 
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universal como evento necesario de vivir por todos los seres humanos. A 
continuación se encuentran las características de esta categoría:  
 
 
Percibir las ganancias 
 
 
“…pues yo no sé cómo explicarle porque pues yo se que ellas me 
quieren mucho, pero como ahora vivo enferma, pues ellas viven más 
pendientes de mí, que se me ofrece” [19-PEC-04] 
 
 
Alcanzar lo espiritual más que lo material 
 
 
“La prueba de la fabilidad del hombre… que uno no es una máquina 
perfecta…antes era muy volátil y muy interactiva. Hoy me calmaron el 
cuerpo y me despertaron el alma”[18-PEC-03] 
 
 
Redimensionar la experiencia 
 
 
“Enriquecedora (la experiencia)… Todas las cosas porque antes solo era 
diversión… compartir la angustia inicial y el desarrollo de la enfermedad” 
[18-PEC-01] 
 
 
Tener una experiencia universal 
 
 
“…yo creo que es el proceso natural de la vida de cualquier ser humano, 
se van presentando esos cambios, así como un nace, crece, envejece y 
se muere, lo mismo pasa en cualquier profesión, en cualquier estado de 
la vida de una persona, en los sacerdotes, en los ingenieros se va 
presentando esos ciclos” [11-PEC-03] 
 
 
Esta última categoría da un cierre parcial al proceso que aquí se describe, se 
partió de un proceso de crisis impredecible y repentina que implicó el impacto 
físico de la enfermedad, la aparición de síntomas, la limitación física y espacial, el 
enfrentamiento otros sujetos con quienes no había un acercamiento (equipo de 
salud) y la insatisfacción y experiencia difícil y que pudo haber estado ligado a la 
necesidad de hacer algo para impedir volver a recaer a pesar estar limitado. Uno 
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de los puntos críticos es reconocer la dependencia de alguien, ver de manera 
tangible que si no hay alguien que lo apoye será más difícil su permanencia y 
desarrollo pero que es a su vez la salida de escape a la crisis cuando reconoce al 
otro “el cuidador”, los sacrificios y en parte depender desde lo emocional de él; 
luego, hay un reconocimiento como experiencia luego de comprender que es una 
situación incurable, que requiere adaptación y que es una situación necesaria para 
la vida para reconocer las ganancias al final se perciben.  
 
 
El razonamiento a este proceso encontrado radica en una trayectoria alrededor de  
la cronicidad de la mano del crecimiento como individuo. Este se ve enfrentado a 
una condición que al inicio es difícil, pasar por situaciones complejas que 
requieren el apoyo de otro y esto hace parte también de la interacción con el 
entorno. Retornar luego de una crisis a su ambiente social y familiar no es fácil y 
esta es otra situación crítica que requiere adaptación, algunas personas lo intentan 
hacer, otras crean ambientes propios para su nueva vida que por lo general de 
acuerdo al grado de dependencia se comparte con otro: el cuidador familiar. Aquí 
el entorno cambia y el sujeto de cuidado también, deja de ser uno para convertirse 
en dos que viajan por la trayectoria de la enfermedad, que aquí se vio muy poco 
pero se apreció que también se siente limitado y también acompaña la 
dependencia y al final es reconocido y apoyado.  
 
 
5.2.2 Variable 2. Del reto (compromiso) al logro. La percepción del cuidado 
inicia en la crisis de la aparición de la enfermedad al reconocer la relación 
existente entre la persona con enfermedad crónica  y su cuidador. La cercanía 
existente entre ellos y la necesidad de responder y empezar a reconocer lo que 
implica cuidar. En este proceso se encuentra la dependencia  que es lo que más 
preocupa y es lo que hace difícil la labor. Sin embargo, se buscan estrategias para 
mantenerse y estar en todo el proceso. Es posible direccionar el cuidado e 
involucrar a más integrantes de la familia, reconocer los aprendizajes y la 
importancia de la espiritualidad para mantenerse.  
 
 
La reflexión gira en torno a ver lo diferente que es ahora, lo que se ha aprendido 
para sí mismo y para tener el valor de enfrentar lo que venga en el cuidado y para 
la vida como tal.  
 
 
Es importante denotar que cada vez que el cuidador se ve enfrentado a una nueva 
crisis reconoce nuevos aprendizajes y avanza al adquirirlos. La mayor experticia 
en la labor de cuidado los lleva a consolidarse en su tarea y a ser reconocidos 
como importantes (figura 6). 
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Figura 6. Diagrama de la variable Del reto (compromiso) al logro 
 
 
 
 
A continuación se encuentra la relación de categorías pertenecientes a esta 
variable con ilustración de los correspondientes códigos (tabla 31).  
 
 
Tabla 31. Categorías y códigos de la variable Del reto (compromiso) al logro 
 
 
NO. CATEGORÍA CÓDIGOS 
1 
Encontrar y 
reconocer el 
“Vínculo 
especial” 
Contando con el espacio para encontrarse  
Respondiendo a la necesidad y generando “vínculo 
especial” 
Reconociendo al ser humano en el “vínculo especial” 
Trayendo sentimiento de amor a la relación de cuidado 
Necesitando involucrarse 
Superando resentimientos con los reconocimientos 
Sintiéndose más preocupado por el otro en la 
enfermedad 
Formando “vínculo especial” través de la preocupación 
por el otro 
Acompañando al cuidador familiar para mantener su 
labor  
2 Reconocer lo que implica 
Enfrentando el reto  
Asumiendo el reto  
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NO. CATEGORÍA CÓDIGOS 
cuidar Reconociendo el reto asumido 
Una oportunidad para conocer lo humano 
Valorando el momento 
Sintiendo que la motivación para cuidar es distinta 
Involucrándose más en el cuidado a través del tiempo 
3 Asumir y mantenerse 
Partiendo del sentimiento de ayuda a comprometerse 
en el cuidado 
Manteniendo el cuidado para no generar crisis 
Transfiriendo sentimientos de una PEC a otros es 
mantenerse en el cuidado  
Reciprocidad 
Reconociendo la satisfacción para continuar 
Abonando terreno en la vivencia 
4 
Estar en el 
proceso de la 
enfermedad 
Saliendo de la crisis a sentirse mejor  
Haciendo cambiar conductas  
Saliendo de la crisis a la dependencia  
Logrando estabilidad  
Volviendo a la normalidad  
Intentando ayudarse 
Ajustando la socialización 
Comparando las situaciones de enfermedad  
Comprendiendo la cronicidad 
5 Generar  la dependencia 
Iniciando la dependencia 
Pasando de la independencia a la dependencia  
Generando limitación a partir de crisis  
Apoderándose del otro 
Generando dependencia y carga 
6 Sentir dificultad 
Percibiendo impotencia  
Percibiendo la dificultad del cuidado 
Sentir reproche 
Siendo complejo 
Sintiéndose lábil 
Encontrando espacios de descargue 
Cambiando para disminuir la carga 
Sintiendo ambivalencia entre la ganancia y la 
impotencia 
7 Direccionar el cuidado 
Acomodando y cambiando el ambiente para el cuidado
Organizando el cuidado  
Utilizando la tecnología para comunicarse 
8 Responder en familia 
Retornando luego de la crisis  
Esperando la continuidad en el apoyo 
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NO. CATEGORÍA CÓDIGOS 
Sintiendo apoyo 
Decidiendo institucionalizar  
9 
Reflexionando 
acerca de los 
aprendizajes 
encontrados 
Reconociendo aprendizajes en la experiencia 
Aprendiendo de la crisis  
Alcanzando la madurez con los aprendizajes 
Adquiriendo experiencia como cuidador acercándose 
como ser humano 
Ganando como persona 
Reconociendo al ser humano y a la PEC  
Aprendiendo por ser condición humana 
Aprendiendo por analogía  
Ganancia para la vida  
Oportunidad para aprender, crecer y proyectarse  
Sintiendo agradecimiento por la condición  
Siendo experto a través de la intuición  
Intuyendo para cuidar mejor 
Siguiendo la intuición 
Trascendiendo en el cuidado enseñando para cuidar y 
cuidarse 
Compartiendo con otros lo aprendido  
Generando conciencia social frente a la cronicidad  
Enseñando a otros 
10 Sobreponer lo espiritual  
Fortaleciéndose al negociar apoyo divino 
Sobreponiendo lo espiritual antes que lo material 
11 
Reflexionar 
frente al 
cuidado  
Preocupándose  
Reflexionando frente a las prioridades en el cuidado 
Sugestionándose a partir de la información 
Anticipándose 
Reflexionando acerca del futuro 
 
 
5.2.2.1 Categoría Encontrar y reconocer el ‘vínculo especial’. Para los 
cuidadores familiares se aprecia con mayor detalle aquí, al encontrar y reconocer 
el “vínculo especial”. A pesar de que han tenido que afrontar la enfermedad en su 
crisis inicial y lo que fue el paso por un hospital, en parte este proceso tenía mayor 
impacto en la persona con enfermedad crónica.  
 
 
El “Vínculo especial” se encuentra y se reconoce a través de distintos 
mecanismos. Inicia al reconocerse el cuidado como el espacio ideal para el 
encuentro. Esto es motivado en parte por el abandono familiar, la delegación por 
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otro cuidador familiar a la labor de cuidar. Esta oportunidad para el cuidado se 
percibe como una desventaja para los que no cuidan.  
 
 
En este proceso es primordial el reconocimiento del “Ser humano” que son la 
persona con enfermedad crónica y su cuidador familiar, el amor incondicional, así 
como también la necesidad del comprometerse en el cuidado. En este proceso, 
también se encuentran roces anteriores dentro y fuera de la enfermedad, que son 
superados con la reflexión y requieren de tiempo para resolverse. Se genera 
agradecimiento y reconocimiento manifestado al preocuparse por la salud y el 
bienestar mutuo. El percibir un poco de apoyo de otros resulta motivante en medio 
de la labor. 
 
 
Esta categoría empieza a definir el concepto de “vínculo especial”, en que las 
principales propiedades fueron: Un encuentro, responder a una necesidad, 
reconocerse como humanos, involucrar el amor, involucrarse, superar roces 
anteriores, preocuparse y mantenerse. Estas dan muestra de las motivaciones que 
están en el cuidador familiar como individuo que antes pensaba en su relación 
afectiva en el curso de la vida, ahora empieza a pensar en una nueva relación con 
el respaldo de la experiencia de vida frente a la situación de enfermedad crónica. 
A continuación se encuentran ejemplos que ilustran los códigos que conformaron 
esta categoría.  
 
 
Contando con el espacio para encontrarse 
 
 
“Porque por ejemplo en la relación con J (PEC), creo que lo aprendí a 
conocer más como persona después de la enfermedad… después de 
eso lo empecé a conocer de pronto la parte humana… de pronto antes 
éramos como más superficiales en nuestra relación, o sea no teníamos 
esa parte de conocernos… a pesar de que llevábamos tiempo de estar 
juntos y todo la relación era como más, pienso que era más superficial… 
pienso que la enfermedad, el sentirnos un poquito, no tanto 
abandonados si no… si nos sentimos indefensos cuando todas estas 
cosas empezaron a pasar, entonces como estábamos los dos pues 
obviamente afianzamos más la fe en cada uno pienso” [17-C-05] 
 
 
Respondiendo a la necesidad y generando “vínculo especial” 
 
 
“…no hay como otra persona que haya estado o haya dicho no, 'yo me 
voy a hacer cargo de él (PEC), a estar más pendiente de él (PEC) '… yo 
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creo que eso es lo que más me ha unido a él (PEC), nos ha unido 
porque no hubo alguien que dijera 'yo me voy a hacer cargo de él (PEC),  
yo me voy a hacer cargo de mi tío, yo me voy a hacer cargo de mi papá', 
no, yo de una lo cogí, yo me hice cargo de él (PEC), porque pues porque 
a mi (cuidadora) me  nació hacerlo” [04-C-07]  
 
Reconociendo al ser humano en el vínculo 
 
 
“ Y para mi J (PEC) sigue siendo el mismo hombre del cual me enamoré 
y con el que he compartido toda mi vida, con el que me casé y todas las 
cosas… entonces para mi sigue siendo el mismo ser humano, o sea el 
ser humano como tal y su esencia humana no ha cambiado… que no 
pueda salir saltando ahorita ni alzarlo para botarse por una ventana, eso 
no lo es todo y lo que más valoro es que a pesar de que nosotros 
pasamos por esta situación, seguimos siendo las mismas personas” [17-
C-12] 
 
 
Trayendo sentimiento de amor a la relación de cuidado 
 
 
“…que esa parte afectiva, a pesar de que el lazo que venía, considero 
que tenía que ser muy fuerte porque si no hay un lazo muy fuerte yo 
creo que no, una relación pueda soportar una enfermedad de este tipo… 
si no hay una de verdad, amor, esto no funciona sin amor” [17-C-06] 
 
 
Necesitando involucrarse 
 
 
“…no yo creo que eso ayuda mucho, no solo a uno como cuidador sino 
también a la familia porque ellas se van dando cuenta de que si uno está 
refunfuñando que porque esto, que porque lo otro, lo que me pasó! ...si 
uno no se involucra nunca va a encontrar soluciones, ni va a crecer ni 
nada y todo va llegando como una secuencia natural van apareciendo 
los medios” [12-C-07] 
 
 
Superando resentimientos con los reconocimientos 
 
 
“Sí (a la pregunta: ¿la enfermedad ha contribuido a consolidar la 
madurez?), pero ahora no sé, hubo un momento, como muy distante, tal 
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vez miedo como de rabia, como ver la enfermedad… bueno pero este 
que yo (cuidadora) le hago todo y a veces demostrándome ira, pero ira 
terrible, como la de los tres días de que lo acusé, entonces se sentía uno 
como… que lo veía desagradecido con uno, no? …ahora yo no necesito 
que él (PEC) me dé gracias y ahora me las da a veces, que nunca me 
las daba, entonces no puedo pedir más… Huy, pero ahora que dicha 
que se llegó el momento en que él (PEC) me está cuidando…. ¿no le 
parece?, es como lo del trago, quitándole yo el trago, dándoselo y ahora 
yo cuidándolo a él (PEC) y él (PEC) cuidándome mis gotas… y 
pendiente de mí, entonces fíjese que es como respuesta, encontrar uno 
respuesta a tal vez los sentimientos de tristeza y de ira” [02-C-14] 
 
 
Sintiéndose más preocupado por el otro en la enfermedad 
 
 
“Pues como una necesidad de estar pendiente el uno del otro, ¿no? 
...Porque antes de la enfermedad esta como uno más tranquilo, se fue y 
mientras no hay un accidente o una cosa ajena a la enfermedad… pero 
con la enfermedad está uno como más ligado a la persona porque no 
sabe a qué horas puede presentarse el problema o el síntoma creo que 
hay como mas lugar a estar, como más unidos, como más ligados” [10-
C-02] 
 
 
Formando “vínculo especial” a través de la preocupación por el otro 
 
 
“…estamos más unidos, o sea más pendientes el uno del otro… no tanto 
yo de él (PEC), sino él (PEC) de mi… porque él (PEC) también pues a 
pesar de que yo soy la que lo cuido a él (PEC), pero él (PEC)  también 
está pendiente de que vaya al médico, que si estoy enferma, que si ya 
desayunó, que si ya comió, para dónde me voy, que si me demoro, nos 
ha unido mucho más” [04-C-05] 
 
 
Acompañando al cuidador familiar para mantener su labor 
 
 
“…pues los hijos ellos viven pendientes de mí, ellos también  son muy 
especiales conmigo, pues no todos, dos que son los más cercanos, pues 
son los que viven muy pendientes de mí (cuidadora), que si yo necesito 
citas médicas: ‘que no D (cuidadora) yo voy y se las saco, que vaya al 
médico’… ellos están muy pendientes de mi porque pues en realidad y  
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yo ... yo en ese sentido cuando murió mi suegra, yo les dije, nada va a 
cambiar todo sigue igual, mientras yo siga acá todo va a seguir igual y 
ahí vamos luchándola” [04-C-16] 
 
 
5.2.2.2 Categoría Reconocer lo que implica cuidar. Esta categoría se inicia con 
la reflexión acerca de la motivación para cuidar (el amor), el surgimiento de las 
soluciones y alternativas, encontrar periodos de miedos y cuestionamientos 
ambivalencias sobre si continuar o no, encontrar los beneficios reales de haber 
tomado la decisión de seguir para al final ver en parte de manera positiva estar en 
experiencia de la enfermedad, asumir el reto de la permanencia y las 
complicaciones que puedan surgir. Luego mirar atrás  y reconocer las bondades 
del cuidado con la superación. El “vínculo especial” aquí cumple un papel 
importante y permite el reconocimiento del ser humano como elemento para 
encontrar sentido a mantenerse en la labor, ya sea porque es parte del momento 
que se vive, por la inminente presencia de la enfermedad o porque la relación 
afectiva existente hace el llamado para cuidar.  
 
 
Es claro entender, que este es un punto de reflexión que el cuidador de manera 
consciente e inconsciente permite, y a partir del cual se hace evidente que  genera 
actitudes retadoras para sí mismo, para compartir con la persona con enfermedad 
crónica. En un momento  que se asocia a las crisis surge el cambio nuevo que 
permite contactarse con la motivación para mantenerse. A continuación se 
encuentran los ejemplos de códigos que componente la categoría.  
 
 
Enfrentando el reto 
 
 
“Entonces pienso que esto es la misma locura que la locura del amor, 
simplemente lo haces,  simplemente sigues haciéndolas y un día estas 
ahí y ya tienes las cosas cuadradas y entonces seguiste… Si tú lo 
piensas y te pones a pensar o sea no con el corazón sino con la razón, 
pienso que existirían bastantes circunstancias para decir no, mire: No 
voy a ser capaz, no lo voy a poder hacer… Y cometerías un error porque 
no te das la oportunidad de intentarlo… entonces yo realmente nunca lo 
pensé, lo describo que lo seguí como una situación más que era mi vida 
y la continúe haciendo, pero no porque lo pensara ni porque evaluara 
que iba a ser la condición mañana o pasado mañana, yo creo que lo hice 
más con el corazón” [17-C-10] 
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Asumiendo el reto 
 
 
“…o sea está bien que hagas las cosas un día y la gente bien y lo hace 
por un día y que rico y todo el mundo, pero ya la dedicación y la entrega 
de lo que es convivir con la enfermedad aprender a ser parte activa 
dentro de la situación y a convivir con ella, es aceptarla que entró en 
nuestras vidas y que en vez de rechazarla y decir y maldecir por eso, 
bueno vivamos con ella, ya nos tocó… pienso que para eso tiene que 
ser una relación muy fuerte” [17-C-07] 
 
 
Reconociendo el reto asumido 
 
 
“…yo nunca pensé en que voy a asumir esta responsabilidad, 
simplemente seguí las cosas, o sea simplemente lo hice… yo pienso que 
cuando uno, o sea esto es como el amor, cuando tú te pones a pensar 
demasiado en las cosas, no lo haces. Entonces empiezas a decir, no 
porque es que no, porque no me conviene porque… si se más”  [17-C-
09] 
 
 
Una oportunidad para conocer lo humano 
 
 
“…al contrario esto sirvió para afianzar más la relación yo creo, fue 
muchísimo mejor… por lo menos lo que es la parte humana que es lo 
que uno nunca conoce, tú conoces la persona si, sabes que piensa, pero 
nunca logras llegar a su corazón, en esta situación se logra llegar al 
corazón” [17-C-08] 
 
 
Valorando el momento 
 
 
“…cuando llegan estos momentos como de los diagnósticos y eso, uno 
siente que como que tiene que recuperar el tiempo, ¿no? ... y es ahí 
cuando empiezo a decir, a darse cuenta de que las personas se 
merecen todo pero en el momento en que debe ser, ¿si? ... Entonces 
por eso pienso que fue más la parte humana, la parte de aprender a 
valorar más las cosas y de ser menos materialistas… también en darse 
cuenta de que uno piensa que lo tiene todo pero en un momento 
también puede quedarse sin nada” [17-C-02] 
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Sintiendo que la motivación para cuidar es distinta  
 
 
“…parte de eso también es porque piensa que es muy diferente cuando 
uno cuida de pronto a la mamá, el lazo es indestructible, está el lazo 
familiar, el lazo afectivo, es tu mamá y obviamente como que sientes esa 
necesidad de hacerle todo, lo mismo con tu papá como me pasó a mí… 
pero cuando se trata de la pareja pues obviamente pienso que hay 
sentimientos que se pueden afianzar más o se pueden acabar” [04-C-
06] 
 
 
Involucrándose más en el cuidado a través del tiempo 
 
 
“…yo creo que la he tenido muy clara desde el comienzo…él (PEC) o 
sea, él (PEC)  cuando estuvo alentado con mi suegra, pues falto mi 
suegra y yo ya quedé con él (PEC), yo estaba muy pendiente de él 
(PEC) , de su ropa, de su comida y de su cuarto de todo… ya a raíz de 
que él (PEC)  ya se enfermó, en ese momento cambió, porque yo 
(cuidadora) ya era más pendiente de él (PEC), ya que si estaba por lo  
menos, por decir algo en un treinta por ciento pendiente de él (PEC), 
ahoritica ya es en  un cien por ciento, entonces ya eso, ahí hay un 
cambio y ya comencé a sentirme como más cerca, como que tenía que 
estar más pendiente de él (PEC) porque ya me necesitaba más” [04-C-
06] 
 
 
5.2.2.3 Categoría Asumir y mantenerse. El cuidador en este proceso busca 
estrategias y alimenta la justificación para cuidar. Parte de sus buenos 
sentimientos, la dificultad de otros para cuidar y la necesidad de adquirir 
compromiso. Como un mecanismo para no generar crisis y mantener la 
normalidad este compromiso se hace evidente. Otro elemento de motivación es la 
devolución de favores de cuidado, la reciprocidad y la satisfacción de cuidar y de 
aprender cómo viven las personas con enfermedad crónica y acercarse así la 
vivencia de lo que podría ser su futuro en caso de enfrentar algo similar.  
 
 
Esta categoría da continuidad al proceso anterior con el cual se relaciona, porque 
parte del reto es mantenerse firme en el cuidado. Para tener éxito en esta labor, 
los cuidadores familiares reportan que se requiere encontrar motivación en la 
relación afectiva y la reciprocidad, negociar en casos de crisis, abonar enseñando 
a otros y vislumbrar satisfacciones. Hay aquí una expresión de pensar en el futuro 
como individuo y en el propio cuidado: ¿quién cuidará de mí?, ¿qué hago ahora 
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para garantizar mi futuro como persona con enfermedad crónica? Aunque se 
asocie a una situación beneficiosa para un ser humano, es la oportunidad que 
tiene el cuidador para permitirle a otros vivir esta experiencia y encontrar también 
posibles satisfacciones. Es una situación poco egoísta, por el contrario, involucra y 
va más allá. A continuación se encuentran ejemplificados códigos que ilustran las 
características de esta categoría. 
 
 
Partiendo del sentimiento de ayuda a comprometerse en el cuidado 
 
 
“…pues la verdad es que siempre he sido como con un corazón muy 
blando, porque yo vi por mi suegra, vi por mi papá, he visto gente aquí 
del barrio, por familias que han pasado por problemas de cáncer, 
siempre, pues a mí siempre me ha gustado estar pendiente en lo que yo 
pueda ayudar, en lo que yo pueda servir yo siempre he estado ahí con él 
(PEC) más que todo porque él (PEC) no vive con su familia, con su 
esposa con sus hijos, él (PEC) vive con nosotros, pero no es  igual a 
estar con su esposa y con sus hijos, pues a mí también me da pesar 
verlo, ¿no? ...porque no es lo mismo que un hijo lo esté atendiendo a 
uno, a que otra persona extraña lo tenga que atender, entonces eso fue 
lo que también me llevó a estarlo cuidando” [04-C-13] 
 
 
Manteniendo el cuidado para no generar crisis 
 
 
“…después de que faltó ella (suegra) entonces mi esposo, pues todos en 
general cuando murió mi suegra pensaban que iban a hacer con él 
(PEC), o sea no lo decían, pero si le decían con cosas y con eso, si yo 
sentía que ellos estaban preocupados porque, yo de pronto decía, no, 
'ahora a mi tío, D (C) no lo va estar viendo como lo hacia mi mamá (la 
suegra de la cuidadora)… nos reunimos todos y pues alguien, no sé 
como salió el tema y yo les dije, mientras yo (cuidadora) pueda estar en 
esta casa, mientras yo les pueda servir, yo lo sigo cuidando igual…él 
(PEC) no tiene porque irse y los hijos no tienen porque estar pensando: 
'que vamos a hacer con mi papá, ni nada', no ... yo ... las cosas siguen 
igual, lo único es que no va a estar ella (suegra), pero todo sigue igual”  
[04-C-15] 
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Transfiriendo sentimientos de una PEC a otros es mantenerse en el cuidado 
 
 
“…yo me aferré mucho a él (PEC), porque es que cuando a raíz de que 
él (PEC)  se enfermó, mi papá se enfermó, entonces a mi (cuidadora) 
me tocaba, yo iba a la clínica a verlo a él (PEC) y a mi casa a ver a mi 
papá… Mi papá murió hace un año, o sea, murió cuando don C (PEC) 
comenzó a enfermarse, entonces yo creo que eso fue lo que más me 
acercó mucho más a él (PEC). Porque yo lo veo como si estuviera 
viendo a mi papá, como si yo lo estuviera atendiendo a él (PEC), 
entonces eso es lo que también me ha unido a él (PEC)…Sí, sí porque 
en realidad yo comencé a ver por él (PEC), en el momento en que yo 
perdí a mi papá, entonces yo creo que quise darle a él (PEC), ese cariño 
de hija a papá; Igual en todas las consultas que voy me dicen él (PEC) 
es mi papá, yo nunca les digo, 'no, es que no es mi papá'… porque mi 
deseo de servirlo, de que él (PEC) esté bien y aparte lo que le digo, lo de 
mi papá, entonces fue ahí cuando él (PEC) comenzó a enfermarse ya 
que dieron el diagnóstico, entonces murió mi papá y entonces yo creo 
que me aferré a él (PEC), yo creo que fue por eso” [04-C-12] 
 
 
Reciprocidad 
 
 
“…tal vez ha sido diferente porque el amor es diferente en el otro pues 
es como un amor de reciprocidad, de devolver lo mucho que uno ha 
recibido, es como un amor de entrega, ¿no? de que no lo hago porque 
debo, o ¿por qué no? sino porque le nace a uno hacerlo, entonces 
pienso que esa es la diferencia”  [10-C-06] 
 
 
Reconociendo la satisfacción para continuar 
 
 
“…pues que me llena de satisfacción poderle colaborar, poderlo atender, 
que me gusta verlo que esté bien atendido, que esté contento. Hasta 
que yo (cuidadora) esté, él (PEC) va a estar bien atendido, va a estar 
hasta que yo pueda, voy a estar ahí ayudándolo” [04-C-14] 
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Abonando terreno en la vivencia 
 
 
“…me da como mucho pesar, mucha tristeza de verlos… porque uno no 
sabe dónde va a terminar uno también... ¿no?” [04-C-02] 
 
 
5.2.2.4 Categoría Estar en el proceso de la enfermedad. Estar en el proceso de 
la enfermedad es el significado encontrado luego de la crisis. Tal como se vio en la 
primera categoría, la trayectoria es reconocida por el Cuidador familiar cuando ya 
se ha enfrentado a la labor, cuando deja de pensar en el sujeto que era antes y se 
adentra en el ahora y el futuro.  
 
 
En la variable anterior se vio como la persona con enfermedad crónica tiene una 
trayectoria; el cuidador también acompaña este proceso donde reconoce y se 
modifica. El inicio del reconocimiento de la trayectoria parte de la crisis y en 
especial de la salida de la crisis que se vio genera impacto en el cuidador y a la 
cual responde con la inducción de cambios radicales de conducta que ponen en 
riesgo a la persona con enfermedad crónica. Viene luego la dependencia que aquí 
ya se percibe como mutua. La dependencia está  acompañada del aislamiento que 
generan los tratamientos permanentes, hay miedos y angustias que son discutidos 
en la díada. Al salir de la dependencia llegan los periodos de estabilidad en los 
que la socialización con otros ya no es tan importante y se busca significado. Se 
perciben cambios positivos que permite la personalización de quien tiene la 
enfermedad crónica. Como se encontró en la variable anterior también aquí se 
reconoce que la persona con enfermedad crónica intenta ayudarse con las pocas 
o muchas energías que tenga para no recaer en la crisis. Este es otro punto de 
reflexión donde se reconoce y comprende la condición de cronicidad y se empieza 
a convivir con ella.  
 
 
En esta categoría se percibieron tres momentos: la causa y crisis, la comprensión 
de la situación, y el cambio hacia una visión más positiva. A continuación se 
encuentran las características de esta categoría ilustradas a través de sus 
códigos. 
 
 
Saliendo de la crisis a sentirse mejor 
 
 
“Ahora yo (cuidadora) soy la…enferma y ya estoy alentada de mi vértigo, 
mi homeópata me vio hace ocho días… que maravilla yo voy a seguir 
bien, porque esto fue crisis de quince días… y estoy súper y ya superé lo 
del vértigo… y yo lo único que digo es que pueda volver a bailar, a hacer 
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mi yoga, a hacer mi tai-chi… y …entonces yo digo esta él (PEC) bien y 
yo también y los hijos felices porque su papi esta súper bien. ¿Qué uno 
decir de un enfermo que está súper bien? ...”  [02-C-04] 
 
 
Haciendo cambiar conductas 
 
 
“…cuando fuimos a consulta a donde el cardiólogo… y yo llegué con la 
lista de lo que él (PEC) tomaba y dije, pues tocó aquí acusarlo y le dije: 
‘mire yo estoy aquí de acusetas panderetas, pero yo le voy a decir una 
cosa, mi marido (PEC) está tomado ta,ta,ta,ta tantos dolex’… se puso 
iracundo: “No hable pendejadas” delante de él (médico) me dijo… así, 
duró como tres días sin hablarme, iracundo, iracundo de que yo había 
dicho eso… estaba envenenado, y yo eso si no lo sentía, ¿no?, porque 
yo ya dije: ‘que dicha, me importa, entiendo que él (PEC) porque esta 
bravo conmigo, no me siento que, ay Dios mío, ‘que cosa tan terrible que 
yo hice' no, yo dije: ‘que dicha que lo hice, a ver qué vamos a lograr’, no 
mijita ya eso del dolex gripa se acabó, no volvió a tomarlos … yo sabía 
que la consecuencia de la braveza de él (PEC) no importaba, no tenía 
ningún valor contra lo que se iba lograr que era que dejara de tomar el 
doble de lo que tomaba, el dolex todo lo que le estaba haciendo mal, 
entonces fue cuando empezó a comer, a comer ya porque bajo todo, se 
arregló lo de medicamentos… y ha tenido toda esa maravilla, todo el 
mundo viene ahora y dice N (PEC) está divinamente”  [02-C-03] 
 
 
Saliendo de la crisis a la dependencia 
 
 
“Ya cuando le dio la neumonía que él (PEC) casi se nos va, entonces ya 
aceptar que era con oxígeno para el aeropuerto… había (PEC) pensado 
que nos viniéramos en bus por tierra de Chile a acá, mejor dicho 
comprando en cada pueblo oxígeno… él (PEC) decía: ‘yo quiero volver a 
mi casa, a mi cama, a mi Colombia’ a lo de él (PEC)… él decía: ‘esto no 
es mi sitio’… que no iban a dejar subir enfermos con balas de oxígeno… 
el susto de él (PEC) cuando dijeron: ‘que tal no me pueda devolver 
nunca, me voy a morir aquí, me toca quedarme aquí’… mejor dicho que 
dicha que eso paso”  [02-C-08] 
 
 
“…y si uno sale y le tocó eso la angustia es tenaz, uno está con el credo 
en la boca todo el tiempo córrale, o sea no está uno bien. Ya si no la 
deja con otra persona pues uno está más tranquilo, pero uno tiene que 
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salir por equis motivo y uno es que la luz, que el miedo, que se enredó, 
que se cayó, ¿si?”  [20-C-03] 
 
 
Logrando estabilidad 
 
 
“No, lo que yo le decía de esas etapas, si resumimos la etapa de 
impacto, de cómo quedó él… porque pues nosotros íbamos a C (país) y 
él (PEC) ya estaba con oxígeno y allá nada de oxígeno y aun cuando la 
hija le tenía bala, le tenía concentrador, le tenía portátil, le tenía todo…y 
el neumólogo le decía: ‘el avión despresurizado no necesita oxígeno en 
el avión’ y allá por la altura, van a ver que no necesita… no necesitaba, 
no al principio no necesitaba aun cuando estaba aquí como en dos”  [02-
C-06] 
 
 
Volviendo a la normalidad 
 
 
“…como experiencia valiosa la recuperación, las recuperaciones que ha 
tenido porque siempre está uno pensando en que va a pasar, entonces 
es muy gratificante darse cuenta que va mejorando, va mejorando 
volviendo a cierta normalidad… no la normalidad completa pero bueno 
vuelve a ser la persona de hacer sus cosas, de salir de acompañar, de 
hacer sus chistes, después de las angustias que uno pasa, ver que eso 
tiene su efecto positivo pues es  muy agradable”  [10-C-01] 
 
 
Intentando ayudarse (la PEC) 
 
 
“…y ahora pues P (PEC) no ha estado tan incapacitado porque de todos 
modos a pesar de la inmovilidad pues él (PEC)  se levanta al baño, se 
afeita, se viste ayudándolo, entonces ha sido diferente” [10-C-05] 
 
 
Ajustando la socialización 
 
 
“…y se llegó el momento en que me daba una tristeza de que digamos 
yo veía bailar y él (PEC) también y entonces yo creo que se daba cuenta 
y entonces me sacaba a bailar, pero yo decía: ‘yo no puedo poner a la 
loca, bailando como antes, porque o si no le da  un infarto o le falta el 
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oxígeno, ¿o qué? ... entonces me acostumbré ¡a que no! ... que no 
bailamos, pero ya no es necesario de que bailemos los dos entonces, yo 
quiero bailar y todos los sobrinos me sacan a bailar, entonces sí quiero 
bailar bailo y soy yo, no necesito que sea necesariamente él (PEC)…  y 
aceptar eso, que se llegó el momento en que no es él y que no quiero 
que se afane, o que haga un esfuerzo por bailar conmigo que, que 
vamos a lograr, que de pronto se enferme, no… eso ya está aceptado” 
[02-C-16] 
 
 
Comparando las situaciones de enfermedad 
 
 
“Obviamente con la madurez que nos han dado los años obviamente y 
fuera de eso la situación que hemos vivido… que no me ha parecido 
obviamente con la crueldad que es la enfermedad como tal y cómo se 
describe y cómo ha sido con otras personas con todas las cosas que 
tiene una enfermedad degenerativa” [17-C-15] 
 
Comprendiendo la cronicidad 
 
 
“se llegó el día que me dijo: ‘yo no mija, hoy no me quiero levantar’ y yo 
‘como así?... no quería comer ya… dormía mal: ‘no quiero afeitarme, no 
quiero’, mejor dicho con un letrero así que decía ‘déjenme morir’… y 
fíjate que de eso salió y estamos donde estamos, en ese nivel que no 
entiendo, esto no es que es una gripa y que de ahí se va mejorar y ¡no!, 
y volvemos a fiestas y vuelve al consultorio, no!, pero estoy consciente 
de que el proceso continua, pero un cáncer, sin dolor, gozándose su 
televisión, su silla, teniendo una buena vida… no esta mañana era pues 
desnudo, sobándose la barriga, entonces con su tapaojos… feliz, y eso 
le ha servido, porque duró cuantos años sin que le diera el sol, solo 
cuando salíamos al médico. Entonces fíjese, que él se está queriendo, 
ya no es que: ‘no quiero afeitarme’, sino que quiero gozarme la silla, 
quiero gozarme el sol, quiero estar bien… y cada día se siente mejor”  
[02-C-10] 
 
 
5.2.2.5 Categoría Generar la dependencia. La dependencia está presente en las 
personas con enfermedad crónica. Se inició con la asistencia del cuidador, con los 
elementos tecnológicos del tratamiento que se requieren para intentar volver a la 
rutina y al hogar. El “vínculo especial” surge en medio de la dependencia que es 
vista de manera negativa cuando excede los espacios y llega el momento en el 
que se agotan las posibilidades de mejoría.  
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De nuevo las crisis de la enfermedad son puntos críticos asociados a la limitación 
de la persona. Cada crisis es un reto que invade la privacidad porque es necesario 
controlar y tener toda la información de la persona con enfermedad crónica con el 
fin de no poner en riesgo su vida. Todo parece apoderarse de la persona con 
enfermedad crónica, lo cual dificulta un poco la relación de cuidado. El cuidador 
siente sobrecarga y hay desconocimiento de lo que pueden hacer los otros 
miembros de la familia, del tiempo y la dedicación que se requiere. La crisis 
condiciona la generación de una mayor dependencia.  
 
 
Esta categoría fue quizás la que llamó la atención de la investigadora por su 
característica de ambivalencia. El cuidador se ve enfrentado al inicio a atender el 
cien por ciento de las funciones de su familiar; sin embargo, el sobrepasar los 
límites al invadir el espacio del otro es momento de reflexión reforzado con la 
aparición de la sobrecarga. La sobrecarga es un indicador de alarma para tomar 
decisiones, recapitular y mirar hacia atrás para generar un cambio que permita 
continuar o mitigar su impacto. A continuación se encuentran ilustrados códigos 
con las características de esta categoría.  
 
 
Iniciando la dependencia 
 
 
“Era cuando él (PEC) iba al consultorio y yo (cuidadora) lo recogía a las 
dos de la tarde y ahí sí venia y almorzábamos y se colocaba el oxígeno 
de dos a seis de la mañana… a las seis de la mañana volvía a ser el 
doctor N (PEC), caminaba de aquí al consultorio, atendía sus pacientes 
y llevaba su vida normal y de dos a seis de la mañana otra vez con su 
oxígeno…” [02-C-07] 
 
 
Pasando de la independencia a la dependencia 
 
 
“…siempre hemos tenido una buena relación y estamos más 
cercanos… más cerca, antes pues no era una relación mala, no era 
una relación como la de ahorita, porque él (PEC) era muy 
independiente, él (PEC) siempre su trabajo, él (PEC) llegaba y sus 
alimentos, sus cosas, pero no todo era igual como ahorita que estamos 
más todo el tiempo, el uno con el otro… pues yo creo que se vino 
dando con el transcurso del tiempo, porque él (PEC)  de pronto no veía 
en otras personas lo que veía en mí, o sea que yo estoy  pendiente de 
él (PEC), que… que necesita, que si le duele, que si le doy pastilla que 
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todas esas cosas, entonces él (PEC) ya como que ha ido, mejor dicho 
ha creado mucha dependencia” [04-C-09] 
 
 
“…yo creo que en ambos, hay positivo o negativo, porque pues en lo 
positivo yo mientras yo pueda estar con él (PEC) y yo, mientras yo esté 
alentada, yo estoy…lo negativo es que de aquí a mañana uno no sabe, 
Dios no quiera que me enferme que caiga a una cama que no le pueda 
hacer las cosas, no es igual  que se las vaya a hacer otra 
persona…porque ya otra persona no se las va a hacer igual a mi 
(cuidadora), o sea no es por alabarme ni mucho menos, pero ya las  
personas se cansan y yo lo sé por experiencia que la gente se cansa, 
ya pues de visita  como dicen 'santo y bueno' ¿pero ya de siento? ...” 
[04-C-11] 
 
 
Generando limitación a partir de crisis 
 
 
“…primero la angustia, el ver la gravedad y por la misma gravedad ir 
apoderándome de todo e ir limitándolo… ir haciéndolo sentir más 
enfermo, más de que él (PEC) no, no podía hacer nada… y fue cuando 
llegó esta crisis tremenda… que coincidió cuando yo estaba en 
verdadera  crisis que era verlo, bueno mi marido se va a morir… porque 
era cuando él (PEC) se tomaba la droga más de la cuenta, que se 
automedicaba… entonces nosotras nos dimos cuenta, y yo (cuidadora) 
ya empecé a contarle la droga, contamos los sobres de la canequita 
cada día y nos dimos cuenta que se tomaba cuatro dolex gripa”  [02-C-
02] 
 
 
“Pero entonces fíjese, volvemos a recapitular y es eso… como yo dije: 
‘mire lo que le tocó’ pero lo ví terrible y por eso empecé a acaparar todo 
¿si? y a limitarlo… lo estoy limitando, se llegó el momento en que dijo: 
‘no me quiero levantar’, cuando bajó… cuando fue la crisis” [02-C-09] 
 
 
Apoderándose del otro 
 
 
“No… ha sido un cambio total… yo (cuidadora) me apoderé sí… del 
enfermo, de cómo vino tan delicado, ¿no?... ya entendí que bueno, 
esto es de 24 horas… no creo que va a mejorar sino que esto es 
progresivo mas bien, entonces yo vi la cosa tenaz… ya viniendo paso a 
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paso lo que me tocaba, ya sobre el camino digamos, entonces fue que 
vinieron todo este proceso de ir… de ir… apoderándome de todo lo de 
él (PEC)”   [02-C-01] 
 
 
Generando dependencia y carga 
 
 
“…hay de pronto partes negativas y partes positivas, porque por 
ejemplo las positivas, estamos más pendientes el uno del otro y él 
(PEC)  a pesar de ser el enfermo el también está pendiente de mi… 
negativa, pues porque él (PEC)  ha creado mucha dependencia… 
como paso cuando yo me fui la  semana que llegué, él (PEC) tuvo un 
cambio terrible que se enfermó, que entró en un estado de ansiedad, 
de todo eso, para mí (cuidadora) eso es negativo,  porque él (PEC)  
depende mucho de mí… entonces yo digo, de aquí a mañana yo me 
enfermo o uno no sabe pasa algo y él (PEC)  que va hacer, si él (PEC) 
no permite… otras personas pues si lo hacen y lo hacen con muy 
buena voluntad, pero yo pienso que, no es por dármelas, ni por 
alabarme ni mucho menos, pero yo le hago las cosas con mucho 
cariño, yo estoy muy pendiente de él (PEC) y otras personas, no es 
igual que estén pendientes ciento por ciento y que digan yo le hago 
esto o yo lo baño hoy y ya mañana tengan otra cosa que hacer y no 
van a estar pendientes de él (PEC)  igual, entonces...” [04-C-08] 
 
 
5.2.2.6 Categoría Sentir dificultad. En la labor de cuidar se encuentran 
situaciones positivas y negativas. Entre estas últimas, están las dificultades. Los 
cuidadores familiares encuentran que la carga es una de ellas; la percepción de 
carga se hace evidente desde lo emocional al estar relacionada con la condición 
de la persona con enfermedad crónica y desde la necesidad de permanencia por 
no encontrar apoyo suficiente de la familia. Hay momentos de la experiencia en 
que se hace evidente que el cuidador se ve en el futuro.  
 
 
La dificultad aparece con sentimientos de culpa, evidentes cuando el familiar 
enfermo hace reclamos que angustian al cuidador y los ponen en situaciones 
difíciles de afrontar, cuendo debe tomar decisiones complejas acerca del cuidado. 
La complejidad del cuidado es otro elemento que se relaciona con la disminución 
de la funcionalidad progresiva de la persona con enfermedad crónica, así como la 
labilidad y la falta de un patrón único de comportamiento para cuidar. Se hace 
evidente la condición de vulnerabilidad frente a la rotación entre cuidadores 
familiares, pues cada ambiente es diferente y cada cuidador es diferente. 
También se siente lábil el cuidador cuando se toman decisiones como el suplir el 
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cuidado instrumental con apoyo externo; a pesar de tenerlo, se quiere 
permanecer ahí supervisando el cuidado.  
 
 
Estas dificultades alrededor del cuidado generan una percepción de carga que 
hace que se generen mecanismos como la búsqueda de espacios propios para 
socializar los sentimientos, los grupos de apoyos parecen ser útiles cuando se 
tienen. Sin embargo, es el tiempo, la experiencia y el interés por encontrar 
significados a lo que sucede, lo que va ayudando a comprender su importancia. Al 
final, las dificultades hacen que al reconocer lo positivo de la labor, se encuentren 
motivos y autoreconocimiento por haberla superado.  
 
 
Las dificultades principales que generan percepción de carga aparecen al inicio 
de la labor en las negociaciones internas frente a los roles del cuidador como ser 
humano. La reflexión sobre la necesidad de un espacio propio para sí mismo, 
lleva al conflicto relacionado con el tiempo dedicado al cuidado. La búsqueda de 
apoyo y compartir con otros para encontrar significado a la labor enriquece el 
“YO” interior.  A continuación se encuentran ejemplos que hacen explícitas las  
características de esta categoría. 
 
 
Percibiendo impotencia  
 
 
“…porque un paciente crónico a veces uno lo siente... o sea llega un 
punto en que uno lo siente como pesado, como que hay Dios mío...  uno 
como que ya dice Dios mío, esto se está poniendo como muy difícil… 
sino que uno se siente como muy... o sea que uno no sabe ni que hacer, 
ni que más le puede hacer, que más yo le puedo ofrecer, que más le 
puedo hacer, que mas puedo hacer para que no sientan dolor, que se 
sienta bien, para que se sienta cómodo” [04-C-03] 
 
 
Percibiendo la dificultad del cuidado 
 
 
“Ellos (hijos de la cuidadora) dicen que no y yo les digo: ‘se los digo 
ahora que tengo todos mis cinco sentidos puestos, para que de aquí a 
mañana no estén angustiados ni nada, pero a mi llévenme a un sitio a un 
hogar geriátrico. Si no van a tener tiempo para mi, cual tiempo’ uno tiene 
que ser consciente de eso, pero esto a mí personalmente me ha hecho 
pensar mucho y reflexionar mucho. Y eso no quiere decir que mis hijos 
no me quieran, ellos me pueden querer e idolatrar, pero si es que ellos 
tienen una vida y yo no puedo o sea, irles a dañar su vida, su relación… 
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Digo si, ustedes pueden… yo no sé si pueda hablar, yo no sé si pueda 
decir, yo no sé si pueda opinar y ustedes no tienen tiempo de estar todos 
los días mirando a ver si me están dando de comer, si me están 
haciendo, si no. Sí, yo tengo mi casa y todo pero ¿y?... en cambio en un 
sitio de esos sé que hay personas que lo están cuidando a uno, de todas 
formas hay más cuidados que ustedes que sabe si la persona si me da 
de comer, si entre alguien en la casa, ¿si? tantas cosas que uno ve. Yo 
prefiero cien por ciento eso, que me lleven a un hogar” [20-C-07] 
 
 
“…pero igualmente volvemos al mismo punto y somos cinco, y de las 
cinco no se pueden hacer lo que estamos haciendo, de estarla rotando, 
entonces una hermana ella dijo que ella realmente no tiene paciencia y 
no tiene tiempo, la otra trabaja todo el día, entonces no hubo quien se 
quedara con ella (PEC), entonces pues ya nos tocó a las tres, mi 
hermana la mayor está enferma, ella tiene cosas que hacer, mantiene 
enferma entonces la paciencia también se le acabó” [20-C-12] 
 
 
Sentir reproche 
 
 
“Yo salgo y cuando vuelvo entonces ya está enfermo, le duele el 
estómago o le duele la cabeza o que le duele el ojito, que es que no me 
aplicaron las gotas, que es que mire que se pasó la droga, que no me 
dieron la pastilla entonces, a veces cuando yo salgo y me demoro yo 
siento que él (PEC)  como que me reprocha, yo siento que él (PEC) 
cuenta que no le hicieron, pero yo siento que como un reproche pero es 
como de dependencia, que yo tengo que estar ahí”  [04-C-10] 
 
 
Siendo complejo 
 
 
“…de todas formas se complican porque cada una tiene su vida, ya la 
situación cambio totalmente así, a todas ya se nos complica un poquito la 
situación, por muchas razones. De pronto no tanto porque ella necesite 
mucho cuidado pues por lo del grupo de apoyo, que hay otras que sí 
tienen que estar pendiente de la comida y de todo, ella (PEC) pues igual 
hay que cuidarla pero uno no se siente capaz de irse y dejarla sola”  [20-
C-02] 
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“…pues de todas formas pues difícil porque pues uno con ella (PEC), 
pues ella (PEC) era… hacia sus cosas igual ella (PEC) al principio usaba 
el oxígeno pero era por raticos, ella (PEC) misma iba y se lo ponía, o sea 
no había mucho porque preocuparse uno… pero ya a raíz de esto pues si 
las cosas para todas (cuidadoras) se complicaron” [20-C-01] 
 
 
Sintiéndose lábil 
 
 
“Pero son situaciones porque por lo menos anteriormente con mi 
hermana (de la cuidadora), la había cogido, siempre con ella fue muy 
dura, en cambio ahoritica se volteó las cosas y ya con ella este periodo 
ha estado muy bien, en cambio con F (mi hermana) siempre se había 
entendido muy bien, pero este periodo pasado tenaz, ¿por qué? No 
sabemos. Ella (PEC) desde semana santa cambió en muchas cosas 
terrible, que no quería que no, porque cuando iba a donde mi hermana: ‘y 
yo no quiero, y yo no quiero comer’ y ella (PEC) siente el olor y empieza, 
¿no?: ‘que me estoy ahogando’ que yo no quiero comer y que yo no 
quiero comer, en cambio ya con ella (hermana) ¡cambio!, porque no la 
quería ver ni en fotos… por eso le digo, ella (PEC) con todas, ella (PEC) 
es diferente con todas… O sea son  como temporadas son como ciclos, 
son como no sé, pero con todas… y hay veces que ella (PEC) se está 
calmadita” [20-C-11]  
 
 
“Y cuando ella se pone con sus necedades también entonces como que 
también… pero cuando uno la tiene ya todo cambia, cambia totalmente, 
porque uno tiene que pensar que tiene que buscar una persona,  que si 
no entonces córrale, que la persona igual no va a estar sino hasta 
determinada hora, que se fue más antes, que entonces apúrele, entonces 
ya le cambia a uno todo, ya es totalmente diferente todo, entonces tiene 
uno que tener mucha paciencia pienso yo”  [20-C-09] 
 
 
“Pues la verdad es que con mi mamá pues... cambios sí hay, en la 
necedad de ella (PEC), ella (PEC) no en todas las casas no se comporta 
igual en todas las casas no come igual. Para la muestra un botón, ella 
(PEC) estuvo dos meses con mi hermana Flor y fue terrible, terrible 
porque mi mamá no quería recibir de comer, era una pelea al desayuno, 
al almuerzo y la comida, no quería pararse, no se quería bañar, entonces 
fue un constante… ella no en todas partes se comporta igual, porque 
conmigo de pronto de vez en cuando se molestaba por algo, aquí no se 
puede, yo no puedo decir que ella con la comida, yo nunca he tenido 
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problema con la comida de ella, porque yo sé que es lo que tengo que 
servirle, yo sé que es lo que tengo que darle, yo sé que es lo que tengo 
que cambiarle y lo otro: ¿ah no quiere?, bueno… más tarde…’, no hubo 
problema por eso, por bañarse tampoco, a no que está haciendo frío?: 
‘no mami pero nos toca bañarnos, es rápido el baño, pero nos toca’ 
entonces yo la baño y le doy algo caliente y ya”  [20-C-10] 
 
 
Encontrando espacios de descargue 
 
 
“…yo tengo que retribuirle no sé cómo a J (amigo de la cuidadora), 
cuando me ofreció el curso, cuando me ofreció los talleres’ no, yo 
(cuidadora) cómo estaría si no hubiera estado; mire si me dio una diarrea 
y de todo en el congreso allá en Chile, fue casi como volver, porque yo 
hice mi diagrama de eso y es una maravilla, yo hago mi diagrama, bueno 
de todo, meto la nariz en todas partes por mejorar mi calidad de vida, 
pero me volví a sentir, cuando me decían busque las cualidades de él 
(PEC)… y tanto que me dio diarrea me tocó salir al baño, pero eso es 
descargar todo, ¿no?,  física y emocionalmente”  [02-C-05] 
 
 
Cambiando para disminuir la carga 
 
 
“…que se ha facilitado tanto… sí porque fíjese él, lo de las medias, lo de 
la crema, que estoy haciendo todo lo que nos han dicho, ha mejorado la 
piel, él (PEC) también ya ve que si yo le echaba en la espalda y me tenía 
que hacer así (posición incómoda)… entonces como la otra era acá, 
entonces yo hacía mal la fuerza y fue cuando empezó a doler aquí 
(señala espalda), entonces yo pensé, Dios mío, será que yo tengo un 
cáncer ahí o que me va a pasar, cuando caí en cuenta el día en que ya le 
hice muy fuerte… entonces le dije: ‘mijo, es esto’, porque yo decía: ‘qué 
será, porque me duele aquí, qué será’ y él tampoco como que no, como 
que tampoco caía en cuenta y ese día le dije: ‘mijo, mire ya este es el 
dolor’, entonces pásese al sea el otro para que yo no tenga que hacer el 
esfuerzo, entonces es colaboración de los dos, él (PEC) se pasa al otro 
lado… y que me queda más fácil que se acabó el dolor… es el trabajo de 
los dos, que yo no me enferme, que no me duela, que para él sea más 
fácil también… estar los dos ayudándonos”  [02-C-17] 
 
 
 
 
245 
 
Sintiendo ambivalencia entre la ganancia y la impotencia 
 
 
“…pero la experiencia para mí (cuidadora) ha sido muy enriquecedora, o 
sea me ha hecho crecer más como persona, como ser humano y eso 
hace también que uno no sienta… para mí (cuidadora) ha significado 
mucho... yo tengo mucho para dar, pero a veces uno se siente impotente 
porque no sabe, como le digo no sabe… que más se le puede ayudar”  
[04-C-04] 
 
 
5.2.2.7 Categoría Direccionar el cuidado. Al reconocer que en el ambiente del 
hogar no es fácil cuidar personas con enfermedad crónica, se generen estrategias 
en su mayoría con iniciativa de las familias y sin asesoría del personal de salud. 
Se organizan los tiempos y las responsabilidades entre las personas a cargo de la 
persona con enfermedad con obligaciones adquiridas de común acuerdo, en 
algunos casos, así como con el uso de la tecnología para garantizar la 
comunicación efectiva y el control de los riesgos posibles en situaciones de crisis 
(uso de celulares).  
 
 
Direccionar el cuidado implica atender lo instrumental a lo que se responde por 
instinto para dar continuidad a la sobrevivencia del ser humano. El ambiente 
requiere cambios para que no se trunque el desarrollo de la persona en su 
condición de cronicidad.  A continuación se ilustran las características de esta 
categoría.  
 
 
Acomodando y cambiando el ambiente para el cuidado 
 
 
“…el cambio por ejemplo de sitio de habitación en principio de 
habitación… pues en principio nunca pensamos irnos de T (zona rural) y 
venirnos para acá (ciudad) pero ya por la enfermedad si ya vimos que 
era necesario regresarnos nuevamente, entonces la enfermedad nos 
obligó a tomar esa decisión de volver para acá” [10-C-03] 
 
 
“Definitivamente hemos aprendido mucho, sobre todo lo que tienen 
relación con el manejo de ellos (PEC y esposo) en la casa, hemos 
adaptado cosas y reacomodado, como por ejemplo tener el oxígeno con 
una manguera larga, eso fue por iniciativa de nosotros… Vamos a ver qué 
hay que acomodar ahora que venga papá (esposo de la PEC), porque con 
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mamá, no hemos tenido que acomodar algo nuevo, ellos siguen estando 
en el mismo cuarto” [22-C-04] 
 
 
Organizando el cuidado 
 
 
“…pues de pronto mi hermana o yo, porque mi hermana no tiene  hijos 
pequeños, pero tienen esposo, igualmente yo tengo una niña pequeña y 
además yo con una responsabilidad … o sea… en mi caso es diferente 
porque yo (Cuidadora) tengo un esposo que tiene una mamá y yo no 
estoy en el punto que no me puedo hacer cargo de las dos… porque no 
tengo el espacio y yo no puedo sacar la niña del cuarto y o sea, aquí es 
cuestión de espacio… y eso tengo que hacerlo porque yo no le puedo 
decir a mi esposo que no, porque él (esposo de la cuidadora) me ha 
colaborado mucho con ella (PEC)” [20-C-13] 
 
Utilizando la tecnología para comunicarse 
 
 
“…tal vez algo que hemos vivido, o que yo (cuidadora) personalmente he 
vivido acá es el uso del celular, se sale (PEC) y entonces como se va solo 
entonces me llama, claro que me dice que me llama pero no le contesto, 
entonces me tiene que llamar al fijo, pero para mí ha sido importante el 
celular… desde el punto de vista de P (PEC), porque se va entonces yo 
estoy pendiente de en dónde estaba, a qué horas va a venir, cómo se 
siente, cómo le fue, tal vez eso como nuevo” [10-C-04] 
 
 
5.2.2.8 Categoría Responder en familia. La familia, a pesar de contar con una 
persona que decidió asumir el cuidado y que toma las decisiones al respecto, 
sufre las crisis y su impacto por la angustia e incertidumbre de cómo se va a 
garantizar el bienestar de la persona con enfermedad crónica. Cuando las familias 
han estado cerca, existen elementos amortiguadores, por sus aprendizajes 
previos, sobre el nivel de dependencia que tiene la persona con enfermedad 
crónica y cómo se pueda ayudar.  
 
 
Por  lo general, la familia extensa se olvida del compromiso y el nuevo reto, que 
aparece al superar la primera crisis. Sin embargo, esto se va superado. Cuando se 
encuentran apoyos espirituales (de orden religioso), estos permiten superar las 
dificultades. Otros momentos que reúnen a la familia son la toma de decisiones 
sobre la institucionalización de las personas con enfermedad crónica, que son las 
situaciones más duras que toman las familias y que se dan cuando hay mucho 
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cansancio. Tomar la decisión de separarse requiere motivos y genera culpa, 
aunque por medio del amor y el “vínculo especial” existente. 
 
 
El cuidador familiar, a pesar de ser el protagonista de la familia, busca apoyos en 
su entorno y la familia acompaña su proceso de cuidado. Aunque las decisiones 
del cuidado diario son tomadas por el cuidador familiar, las familias continúan 
involucrándose en periodos de crisis y luego hay espacios de recesión en los 
cuales se vuelve a las actividades cotidianas de trabajo y las sociales. Luego 
regresa la crisis y con ella la toma de decisiones de mayor impacto que  congrega 
de nuevo a la familia. Estos son espacios creados para compartir y generan 
cambios que modifican la labor del cuidador y permiten su reflexión en el sobre el 
futuro. A continuación se encuentran los ejemplos de códigos que dieron origen a 
esta categoría. 
 
 
Retornando luego de la crisis 
 
 
“Pues ahora con mamá (PEC) es difícil mantenerse pendiente de los 
dos (PEC y el esposo), pues con esto de la enfermedad, nos ha 
tocado repartirnos quién se queda con quién… La ventaja con ella 
(PEC) es que es muy independiente y a pesar de que es caprichosa 
con la comida, se ayuda mientras que estamos en el hospital… Es 
decir, luego de que pase la crisis con papá (esposo de la PEC) 
esperamos que podamos volver a retomar como veníamos”  [22-C-01]  
 
 
Esperando la continuidad en el apoyo 
 
 
“Pero definitivamente superando esta situación esperamos que ahora 
si venga el resto de la familia a apoyarnos, no que pase lo de siempre, 
que se van cuando ya todo está bien… Porque es definitivo que 
cuando logramos estabilizarlos, vuelven a olvidar que ellos necesitan 
que los acompañen” [22-C-03] 
 
 
Sintiendo apoyo 
 
 
“El padre P me ayudó, me ayudó la psicóloga, me ayudó todo el 
mundo… Pero porque Dios quiso las cosas así y me ayudó” [02-C-
11] 
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Decidiendo institucionalizar 
 
 
“Es una alternativa (refiriéndose a tener a la PEC en un hogar 
geriátrico) que tenemos que probar a ver si nos va bien. Si no nos va 
bien, pues tenemos que volver a sentarnos a tomar otras medidas 
porque es que la responsabilidad no es de uno o de tres, sino que es 
de seis y el punto no es plata. Mi hermano dice: ‘tenga, yo les giro’, 
eso no es así. Entonces allá hemos hablado, pero entonces volvemos 
a lo mismo, porque el problema es el mismo básicamente los fines de 
semana, es muy complicado y no es que uno quiera salir a pasear, es 
que uno tiene que salir a hacer sus vueltas, las vueltas que uno entre 
semana no puede hacer las tiene que hacer en fin de semana, o así 
uno no salga es muy complicado, entonces pues vamos a manejar 
esa opción, a ver cómo nos va, mejor dicho si en un mes mi mamá no 
reacciona o está muy mal o algo, pues sacarla de allá. Entonces 
tendremos que venir a replantear de nuevo la situación. Todas la 
queremos, a todos nos va a dar duro, pero tenemos que hacerlo” [20-
C-14] 
 
 
5.2.2.9 Categoría Reflexionando acerca de los aprendizajes encontrados. 
Esta categoría surge desde el cuidador familiar cuando desde lo más tangible de 
la vivencia del cuidado y en la situación más evidente, como es la crisis, 
comprende la complejidad de los aprendizajes. Al inicio hay menos habilidades 
para cuidar. Con el tiempo y el apoyo, se genera conocimiento de la labor y control 
sobre la situación. Resulta necesario aquí reconocer lo bueno y lo malo, para 
convertir esto último en positivo luego de reconocer que se superó y quedaron 
ganancias que modifican la personalidad dentro del ciclo vital, lo cual evidencia la 
madurez del cuidador. Las crisis son los  elementos que modulan las ganancias 
que permiten realizar reflexiones luego de superarse. La crisis y madurar gracias a 
los aprendizajes, se retoman al usar analogías de situaciones.  
 
 
En este punto, la madurez permite el reconocimiento del “Ser humano” en la 
persona que se está cuidando, valorarlo como tal con las posibilidades de 
crecimiento y con las dificultades para alcanzarlo, verlo como un sujeto más que 
como un objeto. Este reconocimiento, sumado a las experiencias anteriores, 
permite adquirir habilidades. Se comparan situaciones y sacan conclusiones sobre 
la enfermedad que a pesar todo, de puede ser benévola. Las ganancias 
encontradas se hacen evidentes.  
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Al final, se consolidan algunas destrezas y aparece la intuición. El cuidador y la 
persona con enfermedad crónica con la experiencia y la disposición a aprender en 
todo momento, llegan a anticiparse y se convierten en multiplicadores de este 
aprendizaje. La creación de redes sociales genera compañía y, sobre todo, 
permite  enseñar a otros.  
 
 
Los aprendizajes son parte del crecimiento y de la evolución humana. A medida 
que el ser se enfrenta a situaciones nuevas que generan cierto desorden en sus 
vidas requiere tiempo y espacios para llegar a comprender su significado. En el 
transcurso de la experiencia se encuentran y se valoran nuevos significados para 
la vida y para el desempeño del rol. A continuación se encuentran ilustrados los 
códigos de esta categoría.  
 
 
Reconociendo aprendizajes en la experiencia 
 
 
“…pues un cuidado, pues tratando a la medida de las capacidades de 
uno, con amor, con mucha responsabilidad… ya con más tranquilidad, 
no como al principio que, ¿no?, que cuando yo entré al curso (grupo de 
apoyo) pues uno mantenía, pero ya pues uno lo maneja por lo menos yo 
lo manejo con más tranquilidad, pues ahora cuando la tuve, porque hay 
momentos como que uno como que se le acaba la paciencia, pero son 
momentos, porque de pronto quiere uno hacer algo y no puede salir, 
porque no tiene quien se la cuide, entonces pero sí, yo pienso que con 
mucho amor, mucha tranquilidad, ya con mucha facilidad con lo que he 
aprendido con el grupo de apoyo, a manejar ciertas situaciones y como 
con más tranquilidad, pienso que es una de las partes más 
importantes… ¿no? porque pues a uno no le dicen: ‘allá llévesela y 
conéctele ahí el oxígeno y pues cuando se ponga mala pues tráigala’ 
eso es lo que le dice a uno el médico, no más, pero hay situaciones 
fuertes”   [20-C-08] 
 
 
“Yo digo que el final de todo eso es como experiencia, esa es la palabra, 
experiencia es madurez, es vivir mejor, es aprovechar lo bueno y lo malo 
que le ha tocado vivir a uno, las caídas porque yo digo, si es una caída, 
uno siempre se levanta adelante de la caída y benditas caídas y bendita 
que nos tocó, me tocó a mí sufrir lo del alcohol de él  (PEC)… entonces 
yo desde esa época decía, bueno que dicha que estamos viviendo todo 
esto, porque todas nos contábamos lo que vivíamos… entonces, 
benditos… benditos sufrimientos, porque lo maduraron a uno…entonces 
a la hora de la verdad, lo negativo digamos se vuelve positivo, tiene un 
calificativo de que dicha que me pasó eso, porque si no me hubiera 
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pasado entonces no había madurado y era peor, y que dicha de lo 
bueno que me pasó también… las dos caras… “[02-C-15] 
 
 
Aprendiendo de la crisis 
 
 
“Pues simplemente entendemos que ellos se van a enfermar y que pues 
si esta de nosotros seguir cuidándola, pues haremos lo posible,  pero si 
alguno de nosotros enferma pues nos acompañaremos… Esta crisis nos 
ha ayudado a entender que con ellos hay que estar muy pendientes, 
aunque no fue descuido de  ninguno,  pero no teníamos prevista otra 
recaída, después de que estaba recuperándose tan bien” [22-C-02] 
 
 
Alcanzando la madurez con los aprendizajes 
 
 
“Fíjese que todo en la vida puede dar la vuelta… entonces ese problema 
se acabó, entonces se viene este problema que no fue nada comparado 
con lo que yo sin tener experiencia, sufrir con ese alcohólico… Entonces 
fíjese que son etapas que uno va pasando, pero que dicha porque esa 
es la verdadera madurez, ¡no!, es como cuando en las conferencias le 
ayudan mucho porque le dicen que el matrimonio era con unas ondas 
muy grandes de suba y baje que se iban achicando y que iban llegando 
a la madurez de la tercera edad que esa es mi vida, en esa estoy yo, ya 
como en la horizontal” [02-C-13] 
 
 
Ganando como persona 
 
 
“…y madurar y crecer como persona creo que fue lo más importante 
para mí (cuidador)”  [17-C-03] 
 
 
Reconociendo al ser humano y a la PEC  
 
 
“La parte más fundamental yo creo que es eso, seguimos siendo eso, 
igual discutimos como cualquier pareja que puede discutir igual yo me 
pongo brava, igual no nos hablamos o hacemos como las demás 
parejas… Igual yo nunca he tratado a J (PEC) con lástima que es otra de 
las cosas que pienso que ha sido muy importante… no porque él (PEC) 
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está así entonces yo no puedo pegar un alarido, obviamente que lo 
puedo pegar, igual sigue siendo el mismo ser humano, tiene corazón 
latiendo y tiene mente funcionando, esta es impedido físicamente, tiene 
una discapacidad pero es el mismo ser humano, entonces pienso que 
ese trato si ha seguido siendo el mismo” [17-C-14] 
 
 
 “Con mamá (PEC) hemos aprendido la fortaleza que ha tenido a pesar 
de sus achaques y terquedades”  [22-C-05] 
 
 
Aprendiendo por ser condición humana 
 
 
“…pues no solo porque cuando uno se casa el cura le dice hasta que la 
muerte los separe, sino que es una cosa como humana… porque he 
podido ser yo…y él (PEC) le tocaba cambiar todo el rol… y que en la 
vida no todo es color de rosa y que uno se tiene que adaptar a todas las 
situaciones y con esas crece más y aprende que con la misma 
abundancia, de pronto la abundancia lo vuelve egoísta e intolerante” [12-
C-01] 
 
 
Aprendiendo por analogía 
 
 
“…le dicen a uno: ‘es igual, es una enfermedad’ yo no puedo decir, no 
quiero a mi marido, porque es… es diabético, ni porque sufre del 
corazón, es lo mismo que no voy a querer a mi marido porque es 
alcohólico… entonces, ¿qué pasa?,  que cuando uno entiende que es 
una enfermedad, le dan las pautas, ¿si?, es decir uno está alcoholizado 
también, no de alcohol, sino del problema… va a desligar eso, va a 
entregarle la enfermedad y el problema a él (PEC), ya no va a estar 
mirando, que no le traigan, que no se qué… No, todo lo que le 
enseñaron a uno en alcohólicos, eso fue, fue cuando yo (Cuidadora) 
empecé mis cursos… y mis deseos de aprender a mejorar yo”  [02-C-12] 
 
 
Ganancia para la vida 
 
 
“…la mejor ganancia que yo he podido ver durante este proceso de los 
10 años y también teniendo en cuenta que durante estos diez años… es 
que esto te hace más humano… te hace reflexionar sobre muchas cosas 
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en la vida que antes no tenias en cuenta como es la familia… las 
personas que lo aman a uno y que uno ama y que a veces deja a un 
lado por determinadas situaciones de la vida diaria, están primero los 
amigos, la diversión, las cosas, que dedicarle tiempo a estas personas” 
[17-C-01] 
 
 
Oportunidad para aprender, crecer y proyectarse 
  
 
“…la experiencia sí ha sido, para mí (cuidadora)  ha sido muy 
satisfactoria, porque aparte de que lo estoy cuidando, he aprendido 
muchas cosas… ve uno va a aprendiendo de cada cosa, porque yo no 
soy de la que entro a una consulta y yo no me quedo callada,  sino que 
yo comienzo a preguntar… entonces uno va como  aprendiendo de cada 
cosa un poquito… entonces gracias a Dios he aprendido ... entonces por 
eso ha sido para mí (cuidadora) ha sido muy satisfactorio a parte de lo 
que  ya medio sabía, he complementado y me ha servido porque lo he 
podido ayudar…espero que de aquí a mañana yo pueda ayudar  a otra 
persona que me necesite y pues que  ...”  [04-C-17] 
 
 
Sintiendo agradecimiento por la condición 
 
 
“…creo que para nosotros ha sido benévola, porque J (PEC) está bien, 
porque J (PEC) míralo como está ahí, puede respirar bien, puede dormir 
bien, puede comer, puede dedicarse a leer, a estar con sus hijas a 
compartir a dirigir las cosas mientras yo no estoy…entonces yo pienso 
que hemos sino antes, muy bendecidos por Dios y de verdad que yo sí 
le doy gracias a Dios, que después de  años, cuando el pronóstico era 
de un año o iba estar no sé cómo, volteo a mirar a J (PEC) y veo las 
cosas y digo: ′oiga, esto vale la pena hacerlo′” [17-C-16] 
 
 
Siendo experto a través de la intuición 
 
 
“Pero sí ha servido, sí, yo creo que digamos el proceso de crecimiento 
como digo yo, es que aprender es duro pero tiene uno que aprender 
porque o de no sé, no va a ayudar a nadie, ni se ayuda a sí mismo… la 
etapa de superación de una situación va en eso, seguir la intuición, 
informarse más de las cosas y apoyarse con la gente que algo sabe… 
entonces uno va comparando y analiza y eso le da a uno tranquilidad 
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pase lo que pase, uno dice al menos intente hacer las cosas conforme 
presentía y de acuerdo a la realidad”  [12-C-11] 
 
 
Intuyendo para cuidar mejor 
 
 
“No sé si me las dé de prepotente, pero yo tengo como una visión 
adelantada de ciertas…unas premoniciones, ¿no? de la vida, entonces 
por ahí me dice, tal cosa sí! ... Ojo… yo (cuidadora) siento que empiezo 
a recibir como mensajes… Porque como me involucro tanto con la 
situación de pronto lo veo en un plano como de investigación y del 
desarrollo humano del crecimiento y que eso puede servir pa´ otras 
personas… entonces yo por lo menos le digo a las niñas (hijas de la 
díada) a veces: ‘ojo con tal cosa’… entonces igual me pasaba con A 
(PEC), yo lo veía y decía no, no es posible que él (PEC) tenga esa 
enfermedad que dicen… que tenía neumonía, yo decía no puede ser 
neumonía, eso tiene que ver algo con la misma enfermedad que trata 
de aparecer en otro lado… le dije al médico: ‘doctor yo presiento esto’ y 
otros médicos me dijeron: ´sí, puede ser que esté apareciendo en otro 
lado’… porque yo empiezo a analizar y yo sé de acuerdo al 
comportamiento de mis hijas cuando están tristes y así aparenten que 
no y se ríen, y cuando le duele algo a alguna, ¿si?, siento algo así pues 
como de mamá, como de… de todos modos uno lo lleva en su ser… y 
cada cual actúa contrario a lo que hace normalmente, por lo menos la 
que le gusta reírse y todo toma un plan como de quietud, en cambio la 
otra se pone como agresiva, entonces ya uno entiende y dice algo esta 
raro acá, entonces empiezo a investigar y a investigar qué pasa”  [12-
C-03] 
 
 
Siguiendo la intuición 
 
 
“Y por otro lado, digamos uno se vuelve más recursivo o en todo, 
entonces hay que seguir la intuición, el corazón no falla, si uno cree 
que es por ahí, uno puede preguntar si le da temor, pero no por eso va 
a quedarse callado…como yo digo: ’así me reviente pero tengo que 
hablar’ ¿sí? entonces yo dije al médico le dije: ‘mire doctor yo presiento 
esto’ como a tres médicos, yo dije: ‘entonces no estoy loca’, entonces 
estoy en lo cierto… entonces le dije (a la PEC): ‘no tomes más 
medicamentos’ , cuando le estaban diciendo que tenia era neumonía 
decía esto es algo más delicado, le dije (a la PEC): ‘no tomes más esto 
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medicamentos’ y preciso entonces uno tiene que hablar, que comentar” 
[12-C-09] 
 
 
Trascendiendo en el cuidado enseñando para cuidar y cuidarse 
 
 
“…eso pienso yo (cuidadora) que son procesos educativos que el día 
de mañana, y a raíz de eso me han salido una cantidad de cosas como 
para ayudar a la otra gente ¡no!, a que se cuiden oportunamente, ¿sí? 
Como unas enseñanzas que le sirven a uno para…que lo hacen 
sembrar….porque uno dice ¿por qué a mí?, ¿por qué a mi familia?, si 
en esta etapa de la vida se supone que uno esta pa´ disfrutar, ¿no?, 
pero entonces como tiene que aprender otras cosas…y para que con 
ellos también a nivel familiar vaya aprendiendo la familia de cuidarse 
uno…de digamos estar atento y de buscarle la parte amable porque la 
vida no se ha acabado, entonces así le toca a uno” [12-C-02] 
 
 
Compartiendo con otros lo aprendido 
 
 
“…porque uno empieza a hablar porque a veces la gente no habla de lo 
que tiene en sí?, entonces uno como adivina, entonces cuando ya uno 
empieza a decirle a tal persona: ‘ a, yo también tengo esa situación, 
pero mira tal médico’… digamos al hablar un poco o comunicarse uno 
con otras personas lo van enriqueciendo, entonces uno a veces tiene 
que contar… Hoy nos dieron el oxígeno y enseguida el señor: ‘no aquí 
lo recargan y…’ entonces empieza como una identificación sí, que hay 
una situación como de debilidad, pero que se fortalece en la medida 
que uno empieza a decir necesito o esto o que la gente lo detecta 
específicamente, no en tal lado, este aparatico le ahorra oxígeno, que 
ya la bala le va a durar doce horas más entonces uno se va 
enriqueciendo y va aprendiendo cosas que antes no sabía… porque si 
uno llega y piensa no yo soy la única del problema y que no hay más, 
pues ahí se queda, entonces que uno no le dé temor y lo vea como 
algo natural como es un proceso normal”  [12-C-08] 
 
 
Generando conciencia social frente a la cronicidad 
 
 
“Y entonces apareció ella (hija) y dijo bueno sigan y yo le dije: ‘si tiene 
que seguir porque la situación de él (PEC) es diferente a la situación de 
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la otra gente, está usando oxígeno y todo’ y después apareció otro 
señor con oxígeno y le dije: ’siga de primero que aquí lo tienen que 
respetar’… Fuimos a sacar también la supervivencia y una cola otra 
vez entonces una señora dijo que siga y entonces la niña no nos quería 
atender, entonces dije: ‘no es que tenemos que sensibilizarnos, porque 
no es lo mismo él (PEC) a nosotros’, entonces como yo estoy bien y lo 
acompaño, entonces no me querían dar el papel, entonces de que me 
sirve eso, si me hace esperar a mi también lo hace esperar a él (PEC), 
porque resulta que yo lo acompaño y él (PEC) no se puede ir solo, 
entonces a regañadientes lo hizo… y a los bancos también, la gente 
hay que ir educándola que el enfermo va primero y depende de las 
situación ¿sí? ... entonces uno ya,  uno va ayudando ahí…Ya después 
de que uno ha sufrido ya también tiene como que… y desde antes yo 
he sido así, por mí misma formación y que uno viene a veces de pueblo 
y en los pueblos hay más sensibilidad que las ciudades, por eso 
estudie sociología entonces peor, más a pelear por las cosas que uno 
ve que no son justas”  [12-C-06] 
 
 
Enseñando a otros  
 
 
“…mis hijas se ríen porque yo llego a las clínicas y estoy es mirando y 
usted qué le pasa y yo pregunto y me pongo a hablar con todo el 
mundo y digo: ‘ojo con tal cosa’ ¿sí?, cuídelo y les insisto… porque han 
habido casos que las clínicas los quieren devolver y les digo: ‘no usted 
no se va a dejar devolver’ y les digo a las niñas: ‘ustedes tienen que 
atenderlo eso es su obligación…cuando más no lo dejen salir’ y he 
hecho hasta recolecta…porque nos han tocado unos casos ya uno va 
viviendo y como la parte en las clínicas son de urgencias es tan lenta, 
entonces aparecen toda clase de situaciones, entonces yo les digo 
miren por aquí, por allá” [12-C-05] 
 
 
5.2.2.10 Categoría Sobreponer lo espiritual. Al final de esta parte del proceso 
se reconocen los aprendizajes espirituales, los que son producto de las 
situaciones “duras” que dan mayor fortaleza y que están acompañados del apoyo 
divino. Lo vivido, las experiencias y las ganancias espirituales permiten reconocer 
y eliminar la creencia de que lo material es más importante que lo espiritual.  
 
 
Esta categoría se apoya en la anterior, es coadyuvante para encontrar los 
aprendizajes. La espiritualidad acompaña la labor ya sea en sentido horizontal 
consigo mismo o vertical en con negociación para alcanzar beneficios para los 
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implicados en la situación. A continuación se encuentran los códigos que muestran 
las características de esta categoría.  
 
 
Fortaleciéndose al negociar apoyo divino 
 
 
“Sí, es diferente porque digamos va como un proceso más doloroso, 
sin embargo las otras experiencias como que le van a uno formando, le 
van dando a uno fortaleza, ¿no?, entonces dice uno si salí de una, 
tengo que salir de la otra… y no pienso en lo negativo, sino donde está 
la salida. Sí, sí ya hay médico, ya hay no se qué, entonces uno busca 
que el alternativo…y en ultimas está Dios… pero uno dice: ´no Dios 
mío, lo que tú quieras pero dame fortaleza para saber enfrentar las 
cosas y no ponerme más nerviosa y de pronto acabar con un poco de 
gente´” [12-C-04] 
 
 
Sobreponiendo lo espiritual antes que lo material 
 
 
“…extraño ver a J (PEC) parrandeando y divirtiéndose tomándose unos 
drinks, el poder salir, el poder hacer otras cosas… yo siempre lo he 
pensado, siempre está pensando en las cosas materiales que pueda 
tener que la parte espiritual, psicológica y mental que puede 
enriquecerlo más… porque bueno que extrañas el no salir, el estar en 
la rumba, pero igual digo: bueno nosotros salimos y también nos 
divertimos pero ya de otra manera de una manera más pausada” [17-
C-11] 
 
 
5.2.2.11 Categoría Reflexionar frente al cuidado y la enfermedad. La reflexión 
del cuidador familiar va acompañada de la remembranza, la comparación 
constante: el pasado, el presente y el futuro ya sea al estar o sin estar con la 
persona con enfermedad crónica. La reflexión surge como preocupación o 
sugestión con las situaciones adversas que se pueden presentar, que generan 
inquietud frente a lo correcto y lo incorrecto o con la mitigación de riesgos se 
hubieran podido prevenir para no generar crisis.  
 
 
El cuidador se nutre con el respeto y la confianza, se visualiza a futuro y prioriza al 
cuidar.   
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Aunque se encuentra como una categoría aparte la “Reflexión”, fue común 
encontrarla al final de las entrevistas, como la conclusión de su experiencia y 
significado en el cuidado de una persona con enfermedad crónica. La reflexión, 
permite conectarse con el otro y vislumbrarse como ser humano en este rol, 
dándole continuidad o asumiendo un nuevo rol relacionado. A continuación se 
encuentran los códigos que ilustran las características de esta categoría. 
 
 
Preocupándose 
 
 
“Vea pues el porrazo que se dio estando mi hermana y semejante 
porrazo tan impresionante que se dio, entonces eso todo lo angustia a 
uno. Igual, como dejar un niño solo, yo pienso que es preocupante la 
cosa” [20-C-04]  
 
 
Reflexionando frente a las prioridades en el cuidado 
 
 
“…hemos mejorado obviamente como personas, hemos crecido pero 
pienso que nuestra relación siempre se basó en el respeto y sigue 
basándose en ese respeto, o sea yo (cuidadora) respeto sus 
decisiones, él (PEC) las mías… me gusta por ejemplo la parte…. J 
(PEC) no es una persona desconfiada conmigo y como a veces lo 
digo, no es que yo sea ciega ni nada de esas cosas, sino que siempre 
la relación se basó en el respeto… y él (PEC) nunca yo (cuidadora) 
creo que jamás en su vida, yo creo que ha dudado de las situaciones 
o de las cosas que hemos vivido juntos y por qué se hace” [17-C-13] 
 
 
Sugestionándose a partir de la información 
 
 
“…que digamos utilizar los medios, sea por internet que ahora es más 
fácil, de investigar algo de la enfermedad, que él (PEC) lo hace mucho, 
que a veces me pone nerviosa porque ya empieza a sentir los síntomas 
que dicen ahí”  [12-C-10] 
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Anticipándose 
 
 
“…entonces uno también mirando… y siendo consciente de cosas 
que uno no, yo por lo menos no quiero ser carga para mis hijos en 
ningún momento y ya a raíz de esto yo (cuidadora) ya les dije a 
ellos: ‘a mí ¡personalmente a mí! Su mamá en el momento en que 
ustedes vean que conmigo ya se dificultan muchas cosas, 
afortunadamente hay una pensión, hay algo con que, a un hogar 
geriátrico, no lo piensen dos veces’” [20-C-06]   
 
 
Reflexionando acerca del futuro 
 
 
“…en valorar muchas cosas, en pensar en uno, que uno va para allá, 
no sabe cómo va a ser las cosas, ¿cómo le va a tocar? Eso 
últimamente lo he pensado mucho y lo tengo acá (señala cabeza), 
porque ya uno por su edad… entonces ya uno ya empieza a visualizar 
muchas cosas y a analizar y empezar como a prepararse”  [20-C-05] 
 
 
5.2.3 Variable 3. En el “Vínculo especial” trascender. La trayectoria de la 
enfermedad es el camino donde los miembros de la díada viven la experiencia del 
cuidado; aquí se inicia el viaje de la mano del origen del cuidado que se afianza 
con la ambivalencia entre la dependencia y la sobreprotección, que motiva la 
necesidad de enfrentarse como díada a lo que venga de esta experiencia. Se 
aprecian y superan dificultades en la labor para luego reflexionar acerca la 
facilidad de la comunicación y el mantenerse: “el vínculo especial”. Se aprecia que 
lo necesario para cuidar no es solo responder a lo físico, sino que se van más allá 
en esos elementos básicos e incluye la dignidad, el reconocerse como seres 
humanos y estar ahí en el proceso de acompañamiento como díada y luego con 
otros integrantes de la familia para empezar a disminuir sus dificultades y su 
carga. Reconocer los beneficios obtenidos a través de experiencia de vida, los 
beneficios intangibles que solo ellos pueden ver para proyectarse, compartir 
juntos, compartir con otros que viven la misma situación. A continuación se 
encuentra el esquema del subprocesos de esta variable (figura 7) y la descripción 
de categorías y códigos de la misma (tabla 32).  
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Figura 7. Diagrama de la variable. En el “vínculo especial” trascender  
 
 
 
 
 
Tabla 32. Categorías y códigos de la variable En el vínculo especial 
trascender 
 
 
No. CATEGORÍA CÓDIGOS 
1. 
Percibiendo la 
trayectoria de la 
enfermedad 
Acostumbrándose a la enfermedad desde muy joven 
Retomando los antecedentes y como ha vivido con la 
enfermedad 
Sintiéndose afectado por las dificultades 
Teniendo que enfrentar la novedad 
Sintiendo el impacto de la enfermedad y la necesidad 
del tratamiento 
Pasando desde la crisis a lo normal sin estar preparado
Cambiando inesperadamente y sin tener un patrón  
Reconociendo el cambio constante 
Impactándose del proceso degenerativo de la 
enfermedad 
Cambiando físicamente 
Sintiendo limitación inutilidad y dolor  
Dependiendo gradualmente en la enfermedad 
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No. CATEGORÍA CÓDIGOS 
Vislumbrando crisis todo el tiempo 
Mejorando la condición 
Oscilación en la mejora de la condición 
Conviviendo con el riesgo 
Sintiendo miedo frente a la cercanía a la muerte 
Agradeciendo la vida a pesar de tener factores de 
riesgo para enfermar o morir 
Analizando la remisión 
Agradeciendo religiosamente por sentirse cercano a la 
muerte 
2. Originándose el cuidado 
Teniendo una condición especial para cuidar 
Reconociendo la necesidad de cuidado cuando se 
presenta la limitación 
Ejerciendo de forma recíproca 
Asumiendo el cuidado 
Adaptándose de nuevo a cada ciclo 
Mostrando interés por cuidar 
Asumiendo sin obligación 
3. 
Pasando de la 
dependencia y 
la 
sobreprotección 
a una 
autonomía 
limitada 
Dependiendo en actividades básicas que puede hacer 
Perdiendo autosuficiencia 
Perdiendo espacios de independencia y buscando 
otras opciones de dispersión 
Reconociendo el origen de la dependencia 
Perdiendo identidad individual pasando ser vínculo de 
dos 
Sobreprotegiendo en el cuidado
Involucrando y aprendiendo en medio de la 
dependencia 
Sobreprotección vs personalidad 
Permitiendo los espacios propios para disminuir la 
dependencia 
Permitiendo la autonomía 
Desconociendo el manejo de la limitación y utilizando 
estrategias propias  
Logrando independencia 
Atribuyendo la movilidad a sentimientos de gratitud 
Mediando entre la limitación, la dependencia y los 
espacios propios 
Superando los sentimientos negativos de la limitación 
4. Haciendo frente a la condición 
Adaptándose a los aspectos del ambiente 
Manteniendo la normalidad 
Reclamando la necesidad de sentirse aun funcional 
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No. CATEGORÍA CÓDIGOS 
Llevando la enfermedad con paciencia y resignación 
Sintiéndose victima 
5. Comunicarse en la enfermedad  
Encontrando formas distintas de comunicación que 
supera las dificultades 
Reconociendo lenguajes presentes solo en la 
enfermedad 
Presintiendo y comunicándose 
6. 
Encontrando 
dificultades en 
el cuidado 
Sintiéndose preocupado por estar solo en el hogar 
Percibir carga 
Sintiendo malestar por la inconsistencia en el 
tratamiento 
Tomando medidas en seguro de vida y no recibir 
satisfacción completa 
Teniendo que enfrentar dificultades en los tramites de 
salud 
Sintiendo abandono de la familia 
Sin el apoyo de un cuidador que se exime 
Existiendo diferencias de género (paciencia) 
Descuidando a los otros 
7. Fortaleciendo el vínculo especial  
Manteniendo los vínculos y quitando el miedo a la 
enfermedad 
Acercándose más promovido por la limitación 
Involucrándose lo más posible 
Cambiando en la relación 
Sintiéndose acompañados 
Teniendo que cambiar estilos de vida en díada 
Superando los roces por la mayor permanencia juntos 
Primando el parentesco sobre la relación de cuidado 
Respetando los espacios y fortaleciendo el vínculo 
especial 
Teniendo que cambiar para mejorar la relación y 
concertar el cuidado  
Reconociendo el cuidado como espacio para afianzar 
la relación 
Compartiendo el cuidado 
Nos estamos cuidando 
Manteniendo los vínculos y quitando el miedo a la 
enfermedad 
8. 
Encontrando 
elementos para 
cuidar 
Adquiriendo rutinas de acuerdo a los espacios 
disponibles para el cuidado  
Respondiendo a la crisis  
Saliendo de la crisis se motiva la reorganización 
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No. CATEGORÍA CÓDIGOS 
Cuidar (se) para mantener la dignidad 
Descubriendo lo humano que debe ser el cuidado 
Diferenciando la dedicación al cuidado (género) 
Pasando a otras prioridades 
Percibiendo riesgos todo el tiempo 
Haciendo el seguimiento 
Motivándose para continuar 
Poniéndose en los zapatos del otro 
Manteniendo rutinas de la vida 
Adquiriendo conocimientos para justificar la necesidad 
de cuidado instrumental y de elementos vitales 
Negociando frente al tratamiento de la enfermedad  
Compartiendo los límites de la ciencia 
Siguiendo las indicaciones por no tener restricciones 
Haciendo el llamado para mantener actividades 
básicas de la vida diaria 
Dando solución a los efectos de la inmovilidad 
Mediando con la condición de la PEC 
Acatando en el cuidado 
Manteniendo capacidades cognitivas 
Aceptando comportamientos 
Intentando siempre mantener el control de cada 
situación difícil 
Concertando en el cuidado de la PEC y otras 
responsabilidades asumidas 
9. Vislumbrando soporte 
Reconociendo los apoyos disponibles 
Buscando los apoyos necesarios para supervisar a la 
PEC  
Cambiando la disposición para socializar 
Aprendiendo a disminuir la culpa al compartir 
responsabilidades 
Confiando en el cuidador 
Sintiéndose apoyado en la enfermedad y la vejez 
10. Disminuir la carga 
Llamando a permitir la colaboración 
Delegando el cuidado 
Sintiendo retroalimentación al delegar en la PEC 
Reconociendo el apoyo familiar y los sacrificios 
11. 
Alcanzar 
beneficios del 
cuidado 
Agradeciendo el contar con el cuidado 
Encontrando sentido a la labor de cuidar dentro del 
vínculo afectivo 
Sintiendo que se tiene con quien contar para poder 
ofrecer su ayuda en otro momento (reciprocidad) 
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No. CATEGORÍA CÓDIGOS 
Controlando las situaciones por ser una familia especial
Superando y aprendiendo de cada experiencia 
Reconociendo las ganancias de la vivencia y de haber 
superado dificultades 
Viviendo el día a día 
Enfrentando las adversidades económicas y laborales 
Siendo la oportunidad para desarrollar habilidades no 
conocidas 
Pasando de la desesperanza a la búsqueda de 
opciones de vida 
Resaltando las ganancias cuando se intenta vivir de 
manera normal 
Siendo una oportunidad de ser beneficioso 
Encontrando la resignación a través de los 
sentimientos 
Redimensionando el sufrimiento con resignación 
Poniendo en la balanza el sufrimiento y las ganancias 
del cuidado 
Reconociendo ganancias dentro de sentimientos de 
derrota 
Teniendo que enfrentar para ser más fuerte 
Sintiéndose agradecido por vivir la experiencia y tener 
la oportunidad de ser distinto  
Una condición que implica duda y cambios 
Reconociendo la experiencia como ejemplarizante para 
otros 
Trascendiendo en el cuidado compartiendo la vivencia 
con otros y disponiéndose 
12. 
Superando a 
partir de la 
espiritualidad 
Apoyándose espiritualmente para superar las 
dificultades 
Motivándose a la rehabilitación con la religiosidad 
Preparándose para afrontar la muerte, una experiencia 
espiritual 
Superando las dificultades de la enfermedad basado en 
la Fe 
Apoyándose espiritualmente para superar las 
dificultades 
13. Proyectar el cuidado 
Preocupándose por el auto cuidado 
Involucrándose socialmente sin culpabilidad 
Encontrando espacios para compartir entreteniéndose 
Apreciando la oportunidad de vivir y compartir juntos 
Reconociendo aprendizajes fuera y dentro del “vínculo 
264 
 
No. CATEGORÍA CÓDIGOS 
especial”  
Preocupándose por otros 
 
 
5.2.3.1 Categoría Percibiendo la trayectoria de la enfermedad. La trayectoria 
de la enfermedad como elemento transversal en este esquema teórico se 
manifiesta en la díada y se inicia al traer experiencias vividas en edades más 
jóvenes con sus aprendizajes y los antecedentes que dieron origen a la 
enfermedad actual.  
 
 
La conciencia de la realidad se da luego de reconocer la dificultad de las crisis, 
algunas relacionadas con la comunicación inefectiva, que afecta la percepción 
acerca de la enfermedad. El inicio incierto se manifiesta con alta carga emocional 
que se intenta superar de manera transitoria; la novedad de enfrentarse a la 
tecnología promueve la necesidad de la interacción entre la díada, donde aumenta 
el nivel de dependencia. El acompañamiento frente a la incertidumbre y el 
diagnóstico definitivo se perciben como mutuos.  
 
 
La díada busca la normalidad, volver a retornar y dejar de depender de la 
tecnología.  
 
 
Los cambios se caracterizan por desencadenarse luego de las crisis hasta 
instaurarse en la vida; no es un patrón lineal de comportamiento, es decir podrían 
ubicarse en un segundo momento de la trayectoria, pero pueden reincidir todo el 
tiempo. El cambio físico es quizás el que más impacta, la limitación, el dolor y la 
inutilidad, vista a través del rechazo social que genera en la persona con 
enfermedad crónica y en el cuidador familiar. El uso de dispositivos externos, la 
disminución en la socialización, la pérdida de roles e independencia son aspectos 
que hacen ver de manera negativa la experiencia.  
 
 
Tener una enfermedad crónica incita a estar alerta todo el tiempo. Las crisis son 
inminentes, cada procedimiento diagnóstico es un posible generador de crisis. La 
mejoría se percibe solo cuando se adquieren actitudes de autocuidado y se  
mantiene el seguimiento en díada y con estrategias para el cuidado.  
 
 
El cuidador familiar representa aquí un papel importante en términos de 
negociación y acentuación de actitudes. No siempre se obtiene una respuesta 
positiva; la respuesta es oscilante y motiva la resignación frente a los factores de 
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riesgo permanentes. La díada cobra vida propia, cambia para afrontar el riesgo o 
mitigar su impacto. Esta etapa se consolida al reconocer el desenlace inminente 
con el desfallecimiento físico o la muerte, por lo cual se siente temor a pesar de 
ver mejorías.  
 
 
En la constante angustia e inquietud por conocer factores de riesgo que no son 
modificables, se teme por perder al ser querido en forma repentina. La reflexión 
diaria incluye agradecimiento por estar ahora vivo y compartir con otros. Haber 
superado diagnósticos fatales soportan y justifican la espiritualidad existente y la 
búsqueda de respuestas positivas, como la de afianzarse al tratamiento recibido. 
La religión permite estar acompañados en la cercanía de la muerte. A continuación 
se encuentran las características de esta categoría. 
 
 
Acostumbrándose a la enfermedad desde muy joven 
 
 
“…ha sido permanente y eso es lo que tácitamente nos ha 
acostumbrado a que lo veamos de una manera muy sencilla y no como 
enfermedad, porque mamá (PEC) la vimos desde niños nosotros con 
unos ataques de asma y toda esa serie de eventos que al comienzo 
fueron muy duros… Entonces esa parte de la enfermedad yo (cuidador) 
creo que en la familia la mayoría somos muy tranquilos en cuanto a los 
hombres, las mujeres si es tenaz, ¿no viejita?”  [15-D-02] 
 
 
Retomando los antecedentes y cómo ha vivido con la enfermedad 
 
 
“…el asma… que eso duré como 10 años con el asma, como 10 
años… eso fue como en el año setenta y uno fue cuando me vine a 
aliviar del asma… permanecía con esos atracones de asma, y él 
(médico) me puso esas inyecciones y duré ocho días acostada, en 
cama con la inyección intravenosa, gracias a eso me mejoré… pero me 
imagino que fue una parte de inyecciones que me curé, claro que un 
poquito fatigada, yo no puedo subir escaleras porque me fatigo mucho, 
por eso nos tocó venirnos pa’ un apartamentico donde no tenga que 
caminar, ni subir… y me di un golpe aquí (señala cadera) al bajar las 
escaleras, tengo que usar bastón porque quedé medio coja, malucona 
de  la pierna no quede muy bien, pero gracias a Dios no me ha vuelto a 
molestar…. me trató de dar una gripa en estos días y estuve también 
acostada en cama porque no resistía levantada, no podía y me daba 
impresión de me podía dar una pulmonía, como está dando a la edad 
de uno, está dando la pulmonía entonces para evitar que me fuera a 
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dar una pulmonía entonces me quedaba acostada, duré como unos 
ocho días acostada más o menos y de resto pues aquí andareguiando 
por la casa” [15-D-01] 
 
 
Sintiéndose afectado por las dificultades 
 
 
“…primero hablaba de una forma muy enredada pero le trataba de 
entender, entonces en ese tiempo me convertí  fue en la intérprete en 
que la única persona que le entendía que estaba diciendo J (PEC) era 
yo… entonces era muy complicado para mi (cuidadora), estar diciendo 
o insultarme o decirme cosas a mí misma, regañarme a mi misma 
cuando estaba furioso… yo era la única que le entendía… pero por 
ejemplo esa fue una experiencia, ¿no?, una experiencia bastante dura, 
difícil… porque es muy a veces resulta muy estresante para una 
persona, para los dos” [07-D-03] 
 
 
Teniendo que enfrentar la novedad 
 
 
“…Entonces fue para mí fue una situación pues terrible porque yo 
pensé llega y le hacen su examen y le ordenaran algunos 
medicamentos y quietud de pronto y ya! ...entonces lo dejamos 
hospitalizado y nos habían dicho que el viernes ya salía, entonces nos 
vinimos con mi hija felices pues ya ese día salía, cuando nos tuvieron 
la sorpresa de que no salía … y cuando ya tuvimos oportunidad de 
entrar mi hija entró primero…y cuando bajó me dijo: ‘mamita no se vaya 
a preocupar porque mi papá está conectado con cuanto tubo, ahí  y le 
tienen una cantidad allá de aparatos, pero no se vaya asustar’…claro 
que pues una cosa es lo que a uno le cuentan y otra cosa es ya lo que 
se ve, cuando entré allá la enfermera me decía: ‘háblele, háblele que él 
(PEC) la escucha…’  yo no sé si me escucharía, pero no podía hablar, 
no abría los ojos, no movía ni pata ni mano, entonces pues yo pensé 
que se estaba muriendo… entonces háblale háblele, yo me 
demoraría… entonces el ratico o que estuve ahí fue terrible”  [08-D-01] 
 
 
Sintiendo el impacto de la enfermedad y la necesidad del tratamiento 
 
 
“…no sé si es la… mejor dicho la falta en la medicina de un 
conocimiento de las enfermedades o malicias o algo así, porque él 
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(PEC) antes de que le empezara el cáncer un año antes empezó con 
dolores musculares… Eran calambres, me despertaba a la una de la 
mañana con unos calambres, tenía que levantarme corriendo y eso me 
hicieron una cantidad de pruebas, hasta me inyectaron cosas pa´l 
dolor, es decir por ese lado nunca pudieron coger la cosa… entonces 
luego la cirugía, porque yo (cuidadora) no estaba de acuerdo porque yo 
digo abrir una persona con cáncer se me hace a mí que esas células 
se alocan, ¿si? Sin embargo se le hizo la cirugía y luego lo mandaron a 
radioterapia y quimioterapia y con la radioterapia fue que le fregaron el 
pulmón pero digamos que… ellos (médicos) no son dioses, como decía 
una amiga para adivinar, pero todo ese proceso de corra acá, corra allá 
como uno sin piso, lo pone a uno nervioso y no se siente apoyado ni 
siquiera por la parte de salud en todo lo referente a eso” [09-D-02] 
 
 
Pasando desde la crisis a lo normal sin estar preparado 
 
 
“…a pesar de que mi hija me había preparado, ‘no se vaya a preocupar 
porque va a ver esto, esto, lo va a ver en estas condiciones‘, pero pues 
uno se imagina que le están exagerando, entonces cuando entré fue un 
golpe… que luego me bajé, estuve llorando un poco de tiempo, bueno 
eso como es lo que lo tranquiliza a uno… y ahí estuvo como tres días 
en cuidados intensivos y luego ya pues, ya poco a poco íbamos 
subiendo y ya estaba mejor por lo menos abría los ojos, hablaba…” 
[08-D-02] 
 
 
“… me bajaron a habitación y el corazón latía con más fuerza de lo 
normal, entonces me volvieron a pasar a coronarios y en coronarios si 
fue como un día o dos y ya me normalicé y otra vez a habitación, pero 
en total fueron dieciocho días…es estresante porque es una situación 
que uno no está esperando, porque cuando esta uno preparado le 
vamos a hacer una cirugía, falta ocho días, faltan cinco faltan tres que 
le van a hacer una cirugía, pero cuando llegamos allá y nunca nos 
dijeron qué cirugía, más o menos en cinco días, un día que…que un 
viernes salía, llegamos y no que no, que tenían que hacerle cirugía, 
entonces pues ya eso lo… y después ya verle pues la, la costura que le 
hacen ahí y acá en la pierna” [08-D-03] 
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Cambiando inesperadamente y sin tener un patrón  
 
 
“…yo (PEC) era un poco alejado de ella (cuidadora) y ahora con la 
enfermedad estoy más cerca de ella, ¿sí? ... ese cambio se dio de un 
momento para otro, de un momento para otro y ya pues en lo sucesivo 
es una realidad” [06-D-03] 
 
 
“…pero sí, pero esa caminata mía, ha observado varias alternativas, 
unas veces bien, otras veces mal, no unas veces parece que voy a 
caminar y otras veces no puedo casi ni caminar… como le digo no sé 
qué es lo que pasa, si es que me voy a morir ya o, no he podido saber, 
incluida la caminada”  [16-D-07] 
 
 
Reconociendo el cambio constante 
 
 
“Mi experiencia ha sido igual, o sea pienso que todos los días en esto 
es aprendizaje, todos los días te encuentras en una situación nueva… 
obviamente más en el tipo de enfermedad de J (PEC), de que es una 
enfermedad degenerativa, que cada día vas a encontrar de pronto un 
cambio…  cómo afrontas todos esos cambios a veces por ejemplo, ya 
en cuanto a lo que hablábamos todo lo que ha sido el proceso”  [07-D-
02 ] 
 
 
Impactándose del proceso degenerativo de la enfermedad 
 
 
“Entonces también la caminada, hay días que perdía más el 
movimiento, otros días que podía, de que ya no podía comer solo, ha 
sido todo en estos nueve años el proceso degenerativo, porque ahorita 
en octubre J (PEC) cumplió nueve años de diagnosticada su 
enfermedad y el primer año de deterioro fue muy rápido”  [07-D-07] 
 
 
Cambiando físicamente 
 
 
// ¿Que manifestaciones ha tenido desde ese tiempo de la 
enfermedad?, una división en la personalidad sumamente curiosa… y 
de las mismas manifestaciones, me decía: ‘yo me siento dos, uno que 
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está caliente a mi derecha y otro a la izquierda que está frio’: ‘y yo soy 
como si estuviera partido’ ... que era como dos personas dentro de una 
y eran esas manifestaciones y eso nos llevo a cosas simpáticas, 
porque un día le dijimos al médico que le tomara la tensión del brazo 
que tenía la parálisis y le daba distinto… otros aspecto de la terapia y 
todo pues veíamos que se nos molestaba el dolor de la pierna derecha,  
le daban unos dolores intensos muy fuertes hasta que descubrimos 
mucha tensión en el dedo gordo del pie derecho, levantado de tal 
manera que al levantarle el zapato, yo le dije: ‘papá yo creo que eso 
son los tendones de los músculos que están molestando’, le quitamos 
los zapatos y lo pusimos a utilizar las sandalias y logró manejar, 
caminar mejor y empezar una recuperación más inmediata… no sé, 
hay un proceso en estos últimos seis meses se han complicado un 
poquito las cosas en que aspecto, que papá (PEC) caminaba con más 
facilidad solo, no necesitaba casi el bastón, andaba suelto” [16-D-14 ] 
 
 
Sintiendo limitación inutilidad y dolor  
 
 
“No, pero él (PEC) se ayuda a veces, si no que como anoche estuvo 
tan enfermo, el dolor y la falta de sueño… Ahora con esa limitación que 
hay un trancón en la autopista por lo menos ahora en diciembre, 
entonces se va uno así (signo de tensión) y regresa uno así (signo de 
tensión)… entonces grave, menos mal que él (PEC) ha sido fuerte” [09-
D-31  ] 
 
 
“… pues me siento mal, porque yo (PEC) no estaba acostumbrada a 
depender de que me hagan las cosas los demás, sino de hacerlas yo 
misma… pero no es que no pueda, es que no me dejan, porque si 
usted me dice que la cocina esta sin arreglar y que vaya y se la arregle 
con mucho gusto yo voy y la arreglo, a mi no se me quita nada, ni se 
me olvidó… es eso”  [14-D-11 ] 
 
 
“…con eso, pero no me funciona bien él, porque tengo enfermo el 
medio lado y me molesta mucho, me molesta, no me favorece el lado 
derecho, no me obedece bien, a ratos me obedece y a ratos no me 
obedece, a ratos me duele y a ratos no me duele y a veces lo siento así 
grandísimo y es únicamente que siento pero es normal, prácticamente 
y en esas estoy hace dos años, qué raro, ¿no? ...unas veces me siento 
desesperado a veces con mucho dolor, otras veces no, tomando pepas 
para una cosa y para otra”  [16-D-03 ] 
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Dependiendo gradualmente en la enfermedad 
 
 
“…claro que yo (PEC) a la calle poco salgo, pues si no vienen mis hijas 
y me sacan pues ni modos de que yo pueda salir sola…. No  y al 
principio fue más (seña de tranquilidad) porque no era tanto con el 
oxígeno era por raticos, era dos horas por la mañana, dos horas por la 
tarde y por la noche… pero ya a raíz de una crisis que le dio fuerte ya 
fue que el doctor que dijo que… aunque son cosas contrarias porque el 
que siempre la vio a ella que fue un médico de la S (Clínica), él nos 
decía que al máximo no ponerle oxígeno las veinticuatro horas pero, 
porque eso era así aniquilarla a ella totalmente sometida a eso”  [14-D-
02 ] 
 
 
Vislumbrando crisis todo el tiempo 
 
 
“…que uno de noche despertándose mirando al enemigo a ver si, a ver 
que le ha pasado… entonces esa situación se ha repetido, no por 
cirugías ya, pero si los cateterismos, cada vez que el médico le dice 
hay que hacerse un cateterismo para mí (cuidadora) es terrible, porque 
eso termina en angioplastia y en hospitalización, entonces que la 
coagulación, que no sube, que baja, ¡que está no sé cómo!, ¡que no 
puede salir todavía! ... Porque en las hospitalizaciones ha habido 
oportunidades que se queda más o menos bien, y tres o cuatro de la 
mañana para cuidados coronarios, entonces no ha sido fácil manejar 
esa situación” [08-D-05 ] 
 
 
Mejorando la condición 
 
 
“…si me despierto (PEC) no me quito la mascarilla con el oxígeno, me 
la dejo puesta hasta que me dé sueño y siga durmiendo, no me la 
quito… A mi papá lo encuentras divinamente, de la noche a la mañana 
el médico le va a decir siga con esto y eso es exactamente lo que viene 
casi seis meses disminuyendo toda una serie de drogas… la última 
manifestación como le decía era lo del dolor, entonces él (PEC) está 
tomando, necesita con mayor frecuencia tanto que se está tomando las 
pepas de mi mamá el acetaminofen, por los dolores está viniendo 
recrudeciendo ese aspecto del dolor…ya volvió a ponerse los zapatos, 
yo no sé si esa parte me toca a mí ponerme a comparar a ver, las 
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terapias dice que le están sentando muy bien, pero se queja del dolor 
de la pierna, pero se está poniendo otra vez el zapato… La boquita le 
quedó torcida porque no quiso ponerse las cajas, yo se lo pedí el favor 
de que se pusiera la caja y los dientes porque las cajas lo obligaban 
aaa… pero no quiso volverlas a usar… entonces eso ocasionó ese 
aspecto” [16-D-23 ] 
 
 
Oscilación en la mejora de la condición 
 
 
“ …hablando ya y complementando ya la información que venimos, de 
todas las terapias, la recuperación del aspecto como se sentía 
físicamente, fue avanzando y decía que el inconveniente de estos seis 
meses está en que nos empezó a arrastrar el pie, en que ya tiene que 
cogerse de alguien y yo se lo he manifestado varias veces, necesita un 
lazarillo porque no quiere andar solo… entonces él (PEC) procede en 
ese aspecto diciendo que es que está enfermo que es que le duele, 
entonces algo que empieza como novedad, la manifestación de la 
pierna en especial y a veces de la cabeza, ¿no?, le duele la cabeza y 
siempre es del lado derecho entonces se  ha venido tratando con el 
acetaminofen, es decir hay una frecuencia de dolor… y le digo: ‘papá a 
ver yo creo que se nos está despertando la pierna, yo creo que es un 
despertar mas porque está siendo más fuerte la sensación, la 
vitalidad’…Después de ese tiempo, es lo que nos está pasando ahorita, 
es lo que nos tiene preocupados pero esta agilizando el lenguaje, de 
modo que la actitud a pesar de que es de dolor y de molestia y de que 
mi papá se siente peor, yo lo estoy viendo como mejor, porque viene 
hablando con más fluidez, viene caminando mejor” [16-D-16 ] 
 
 
Conviviendo con el riesgo 
 
 
“ …Porque además en la familia ya hay antecedentes, el hermano (de 
la PEC) tuvo cáncer de estómago, menor que él (PEC) el segundo, 
entonces yo creo que todas esa situación lo pone a uno a pensar y a 
veces no bien…Como en mi familia la herencia mía hipertensa es mi 
mamá, mi hermana es más gorda y todo y yo con esa lotería… pero no 
me pongo a pensar en esa enfermedad que me va a enloquecer y yo 
se que pasa que el corazón… yo trato de tomarme el medicamento, 
controlarme en la comida, hacer ejercicio, ventilarme cuando se me 
vienen las cosas negativas, pero eso fue lo que me tocó y no sé 
porque, por el estrés porque…”  [09-D-32] 
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Sintiendo miedo frente a la cercanía a la muerte 
 
 
“ …y no sé si me voy a morir, bueno, eso sí sé que me voy a morir 
¡pero no sé si va a ser pronto o no!,  eso es una cosa que no se bien 
que va pasar ni cuándo, yo pienso que todos los días, pienso que 
mañana va a ser o que hoy va a ser… que eso es natural y me están 
sosteniendo mientras voy mejorando un poquito, ya el lado derecho ya 
muevo la pierna derecha y ya camino con la pierna derecha y la muevo 
bastante y se me ha ido mejorando todo… pero con un vaivén grande y 
molestia grande, pero voy mejorando”  [16-D-04] 
 
 
Agradeciendo la vida a pesar de tener factores de riesgo para enfermar o 
morir 
 
 
“…pues para mí ha sido preocupante, porque el papá de P (PEC) murió 
de un infarto casi a los 45 años, el hermano mayor murió también de un 
infarto como a los 47, la hermana también murió de infarto, entonces 
eso no deja de ser preocupante… un primo murió el año pasado, hace 
dos años… entonces esa situación es preocupante, vive uno con la 
angustia... es gratificante todas las mañanas cuando uno se despierta  
y ve que no ha pasado nada, que está muy bien, entonces gracias a 
Dios que nos da un nuevo día de vida… pero de todas modos como 
dice el dicho cada día trae su angustia, entonces es cosa que no… que 
la lleva ahí latente.” [08-D-13] 
 
 
Analizando la remisión 
 
 
“…no, a mí el médico cuando yo llegué de B (Ciudad) me desahució 
enseguida… a entonces lo vio y dijo: ‘no’… ‘ya no hay nada que 
hacer’… me quitó el tratamiento que tenía para el mieloma… la 
talidomida y entonces comenzó a tratarme esta enfermedad que es la 
leucemia, pero él (médico) me desahució inmediatamente, me 
desahució y …pero como él (PEC) ha estado pegado a Dios, entonces 
yo sí creo que y que uno tiene su tiempo… siempre… entonces al mes 
siguiente, volvimos a hacer el examen de rutina y me dice: ‘no, no 
aparece, aquí hay algo extraordinario’ y efectivamente no ha vuelto a 
salir, ayer cuando estuve donde el médico, me dijo ‘el mieloma está 
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inactivo, totalmente inactivo…’ está dormido, yo digo que está 
dormido… entonces salió en la prensa que el mieloma lo están tratando 
con talidomida en E (país) y en C (Pais)… lo que pasa es que ese 
médico se la pasa actualizado y es un investigador y tiene un segundo 
premio en oncología en investigación…” [09-D-26 ] 
 
 
Agradeciendo religiosamente por sentirse cercano a la muerte 
 
 
“A Dios yo he sido muy agradecido porque me ha dejado vivir y me ha 
dejado salvar de esa cosa terrible de la enfermedad y tengo que  pues 
un entendimiento de todo, eso me parece una maravilla…ahora que 
siempre me voy a morir, porque todo el mundo se va a morir, nadie va 
a resucitar en este país, ni en este mundo,  ni en esta vida, nadie va a 
ser inmortal, aquí nos morimos hasta el gato, aquí no se salva nadie. “  
[16-D-08] 
 
 
5.2.3.2 Categoría Originándose el cuidado. Ver a una familia con necesidad de 
cuidado conjugado con las actitudes y aptitudes para darlo da inicio a esta 
categoría. Con la necesidad y el tener que enfrentarse a la condición se asume el 
cuidado; sin embargo esta reflexión se encontró al final de la experiencia al 
comprender ¿por qué asumí el cuidado?  
 
 
El cuidador familiar reflexiona e identifica algunas características de los cuidadores 
desde lo afectivo sin recibir nada a cambio hasta el reconocer al ser humano y ver 
las ganancias intangibles. La motivación principal es la limitación física y la 
necesidad de mayor tiempo de cuidado que debe dedicar. El cuidado se puede 
originar por devolver el cuidado recibido en la enfermedad, la cual se asume a 
pesar de no tener ninguna preparación. También se puede originar cuando se 
decide compartir el cuidado con otros cuidadores en distintos momentos, rotación 
de la persona con enfermedad crónica, cuando el interés que perciba la persona 
con enfermedad crónica genera la confianza. Al final la obligación se torna en 
afecto.   
 
 
El ser humano adquiere habilidades de cuidado a lo largo de la vida; los roles que 
tienen mayor cercanía aspectos de nutrición del ser humano como la crianza son 
los que las potencializan y responden a los llamados de cuidado que las 
situaciones de cronicidad realizan. Asumir el cuidado directo no es fácil, no se 
responde siempre por todos los miembros de la familia. Sin embargo; cuidar es 
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algo único, una posibilidad de tener un “vínculo especial”. A continuación se 
encuentran ejemplificadas las características de esta categoría. 
 
 
Teniendo una condición especial para cuidar 
 
 
“…yo pienso que las personas que hacen eso y que pueden hacerlo 
como lo hacen estas niñas como lo hago yo de pronto, como lo hacen 
muchísimas personas, tiene que tener algo de especial para hacerlo… 
porque no creo que todas las personas pueden hacerlo, está 
comprobado  y lo he vivido y nada más las relaciones, hay personas .. 
no sirven para acercarse a la persona pero pueden ayudar con la plata 
o con no se qué… pero lo que es la parte afectiva directa ya con la 
persona pienso que son pocas personas las que son, tienen que tener 
un humor muy grande o una dedicación muy grande… y yo creo que 
esto también la gente no lo alcanza a tener porque es una parte del de 
arriba, que le da una situación especial, así como por ejemplo como se 
los ha dado a ustedes para hacer esto… porque divinamente una 
persona como usted podría dedicarse a otra cosa, ¿cierto? a otra cosa 
que sea productiva realmente… seamos honestos (risa)… el trabajo 
social no es productivo, pero es productivo a nivel personal, a nivel 
valores humanos y pienso que cuando tu adquieres ese valor humano, 
ese respeto hacia tí mismo y hacia los demás ya sin necesidad de que 
lo busques, ya tendrás mil cosas sobre el camino y mil estabilidades 
que no encuentre entre las personas” [07-D-31] 
 
 
Reconociendo la necesidad de cuidado. 
 
 
“ …pues yo (PEC) he sido una persona que desde un principio no… y 
de por si no me gusta molestar… ¡si!, entonces pero lo que más le pido 
a Dios es eso, no tener que molestar a nadie, eso pues me ha 
servido… pero también hay que entender de que llega el momento en 
que uno sí necesita la persona, necesita la ayuda… pero también llega 
el momento en que se cruzan las prioridades, en que la prioridad para 
uno es diferente a la prioridad para el otro, entonces” [09-D-01] 
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Ejerciendo de forma recíproca 
 
 
“…pero pues es un cuidado de amor, de cariño hacia ella, ¿no?, 
porque así como ella (PEC) nos cuidó chiquiticas y grandecitas” [14-D-
10] 
 
 
Asumiendo el cuidado 
 
 
“ …pues imagínate que pues de pronto la autosuficiencia mía en… y el 
desconocimiento, cuando él (PEC) salió trasplantado de médula, me 
dieron una cantidad de cuidados ¿sí? y yo me lo traje sin ayuda de una 
enfermera y sin muchacha (servicio de cocina y aseo) …entonces yo 
me ponía… el piso pues lo logre cambiar, pero antes como él (PEC) 
estaba tan débil a mi me tocaba lavar esa alfombra con agua caliente, 
echarle agua caliente a todos los…digamos los platos y toda la vajilla 
sí… entonces ¿y será que es el agua? ... yo no sé ni tomar un fiebre a 
pesar de que tenga tres hijas… no se manejar un termómetro, yo lo veo 
y no veo nada, debe ser de los mismos nervios, ¿no?”  [09-D-14] 
 
 
Adaptándose de nuevo a cada ciclo 
 
 
“… pues no ves que pues igual es una situación un poco, un poquito 
complicada para todas (hermanas)… por eso ahoritica decidimos así 
que cada dos, porque antes la teníamos cada seis meses, pero todavía 
no manejaba el oxígeno las veinticuatro horas, entonces pero pues 
ahoritica sí… porque pues finalmente cuando uno la tiene le cambian 
muchas cosas a uno, en su vida, su entorno le cambia… Porque ya 
hemos tenido ciertos sustos, entonces no, uno no puede, entonces hay 
cosas que se le dificultan a uno”   [14-D-06] 
 
 
Mostrando interés por cuidar 
 
 
“…pues yo les diría que fueran fieles y firmes, sí, fieles en ese sentido, 
que en el sentido contrario entonces ya vienen las malas costumbres, 
entonces mejor que sean fieles con su modo de ser… pues yo creo que 
lo primero es como ser sinceros y darse confianza, que si uno le tiene 
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confianza a la persona y ya, pues uno comienza a, de parte y parte hay 
confianza, respeto, amor “ [06-D-08] 
 
 
Asumiendo sin obligación 
 
 
“…y ahí empezó la quimioterapia cinco horas, que cinco días, 
veinticuatro horas, entonces mis hijas y trabajando y yo (cuidadora) era 
la que estaba allá más tiempo, todo el día… y a mí eso no me pesa 
porque yo, no es tanto por obligación de esposa, sino porque, no se? 
Uno lo hace porque le nace, porque nadie obliga a nadie a atender, ni, 
¿sí o no?” [09-D-23] 
 
 
5.2.3.3 Categoría Pasando de la dependencia y la sobreprotección a una 
autonomía limitada. Si se retoma que las crisis generan la dependencia, cambios 
drásticos y mayor necesidad de cuidado, hay pérdida de roles y funciones 
sociales, en ocasiones es visto de manera positiva dentro del “vínculo especial” 
porque permite mayor cercanía en función del tiempo de permanencia, pero es tan 
intenso que se convierte en algo que es de los dos. Se desdibuja la separación 
entre la persona con enfermedad crónica y el cuidador familiar. 
 
 
En este punto surge la sobreprotección, que parte de la dedicación en función de 
tiempo e invasión del espacio de descanso, a veces con el olvido de 
conocimientos acerca de la enfermedad; al inicio es un espacio de aprendizaje 
limitado, los significados de cuidado se estancan en este punto y más cuando van 
en contra de la autodeterminación de la persona con enfermedad crónica. Hay 
intentos por disminuir esa dependencia al disminuir el tiempo de permanencia en 
el hogar y aumentar el esparcimiento, al dar espacio para entender al otro, sus 
gustos, su personalidad y sus necesidades reales y no supuestas. La mayor parte 
de estas respuestas que surgen de la díada no son fomentadas por apoyos 
formales para el cuidado en el hogar; llegar a dosificar el cuidado directo depende 
de la limitación actual (valorada todo el tiempo), al reconocer la capacidad de 
apoyo que tiene el cuidador y reconocer la presencia de carga en el cuidado como 
mecanismo de llamado y alerta para cambiar.  
 
 
El indicador principal para empezar a asociar la autonomía limitada es la remisión, 
al volver la movilidad hay sentimientos de gratitud y se retoman oportunidades de 
pasar más tiempo juntos con espacios propios para al final retomar lo vivido y 
reflexionar viendo que al inicio había mucha angustia pero que con el tiempo se 
vislumbran caminos de superación promovidos por el intento de mantener la 
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normalidad de la vida (volver a vivir como persona, profesional, en un rol) para los 
de la díada  y para otros. El cuidador familiar reconoce su satisfacción al cuidar.  
 
 
En esta variable, la dependencia tienen una posible salida; la visión desde la díada 
es distinta, hay estrategias para disminuir su impacto, negociar hasta alcanzar 
cierta funcionalidad de manera progresiva que puede disminuir con cada crisis. El 
concepto de ser varía de “un sujeto” a una “díada”. El cuidado se da en medio de 
un “vínculo especial” y la meta es comprenderse, reflexionar juntos y  superar la 
situación difícil. A continuación se encuentran ilustradas las características de esta 
categoría.  
 
 
Dependiendo en actividades básicas que puede hacer 
 
 
“…ella (PEC) no se levanta, ella se sienta aquí en la silla y ella puede 
durar toda la mañana escasamente se levanta para entrar al baño, 
‘mami párese cambie de posición, vea asómese ahí al garaje’... yo 
(cuidadora) por lo menos allá en mi casa tengo un antejardín así, yo la 
hacía así y ella (PEC) se ponía hay veces brava: ‘no, yo no quiero’ y 
‘no mami, salgase está haciendo solecito, reciba el aire’, pueda que 
no sea muy bueno, pero al menos, ¿sí?, que le dé el solecito un 
poquito…entonces uno eso es que le da a uno angustia con ella, 
porque ella se sienta y de ahí, que camine, que ¿sí?. Cositas de esas 
es que uno le dice, que ella haga por ella misma no… que se 
preocupe por ella misma… ella por lo menos tiene que estar uno 
pendiente que bañarla, que secarla, ella si uno no le seca los dedos 
ella se le  infectan los dedos”  [14-D-12] 
 
 
Perdiendo autosuficiencia 
 
 
“…pero que yo (PEC) no me pueda mover ni nada… yo (PEC) subo 
bajo, me volteo pa’ allí, hago allí …Que no me dejen hacer oficio pues 
eso sí ya, pero que si usted me dice: ‘vaya arrégleme la cocina’ yo voy 
y la arreglo, coja la escoba bárrame, yo barro… pues a mí me ha 
costado siempre de este lado yo (PEC) todavía no me he 
acostumbrado a que todo me lo hagan porque yo (PEC) lo hacía, yo 
(PEC) lo hacía personalmente mis cosas y les ayudaba a mis hijas en 
el hogar y todo eso… por supuesto pues a mí, no es que no lo pueda 
hacer sino que la fatiga, el ahogo y ellas (hijas) no me dejan”. [14-D-
05 ] 
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Perdiendo espacios de independencia y buscando otras opciones de 
dispersión 
 
 
“… nos fuimos a tratar de arreglar el depósito… y le dio mareo(a la 
PEC), nos tocó subirnos... estuvo recostado como dos horas… y a las 
2, dizque se fue por la herramienta, y le dije: ¿te acompaño? ... ′no, 
no′, y en ese momento estaba yo hablando con una amiga y entonces 
no, nada que aparecía y ‘sería que le dio trastorno otra vez, que 
pasó!, sería que se puso a limpiar allá, sabiendo que no resiste’, 
entonces ya no, ya no ya esas cosas ya no… pero al menos ya tengo 
donde cacharrear abajo…pero allá (T, casa anterior), allá era una 
casa grande, con garaje que se hizo para tres carros, entonces 
guardaban uno afuera y P (PEC) mandó a hacer un burro de 
carpintería y allá se la pasaba trabajando y tenía su carro ahí, ahí 
mismo… y de pronto llegaba allá que casi no podía ni caminar, en esa 
época no teníamos celular, y a mí como que uno se enfrasca en su 
trabajo y sus cosas y se le pasa el tiempo y no me había dado cuenta 
cuando llegaba transparente, lavado en sudor, que le había dado 
trastorno, que había estado entre el carro, afortunadamente había 
estado entre el carro y ahí duraba su poco de tiempo, entonces ya 
realmente en eso no podía trabajar mucho, porque ya no se sentía 
bien… entonces yo creo que ya definitivamente no puede volver a 
hacerlo porque fíjate que fue lo que hiciste hoy (le dice a la PEC el 
C)… porque estaba colocando, como organizando una repisa alta 
para poner unas cosita, y un mesón para poner de pronto una prensita 
y aquí necesito hacer… y uno no puede coger ni una herramienta 
para nada, entonces cuando uno tiene ciertas habilidades para hacer 
las cosas, pues eso molesta… pero aquí adentro también tenemos 
que hacer.” [08-D-11 ] 
 
 
Reconociendo el origen de la dependencia 
 
 
“ …porque en el caso pues de que yo quiera hacer una cosa y ella no 
lo permite, pues no me deja hacerlo tampoco… él (PEC) depende de 
mí en todo y para todo, entonces que si yo (cuidadora) voy a salir yo 
tengo que primero pensar en él (PEC), que ya que toca hacer, ósea lo 
que toque hacer ya que toca que si es algo muy urgente pues me toca 
esperar a ver si otra persona a ver si lo puede hacer o algo.” [06-D-
05] 
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“ … si yo por ejemplo no permito que pueda dar un paso porque de 
pronto se va a caer, es como los niños chiquitos si de pronto 
cayéndose se va a hacer más fuerte, pues que se caiga, obviamente 
con precaución… pero dejándolos que hasta el último momento que 
puedan hacer sus cosas no se las limiten, esa es otra cosa de las que 
aprendí ahí… yo fui muy sobreprotectora de J (PEC), cuando yo estoy 
cerca de J (PEC)?, J (PEC) no reacciona igual a la terapia entonces 
dice que le duele el pie porque muy inconscientemente sabe que si le 
duele el pie tiene una persona que se va a botar allá en plancha y lo 
va a rescatar (risa)…cuando yo no estoy él (PEC) hace el esfuerzo ... 
“   [07-D-32] 
 
 
Perdiendo identidad individual pasando ser vínculo de dos 
 
 
“ …en el momento que a él (PEC) le dieron el diagnóstico, pues lógico 
que ya nos acercamos más porque pues yo estuve más pendiente de 
él (PEC), que para llevarlo al médico, para todo entonces pues lógico 
que ya nos acercamos más… únicamente lo que es la amistad, la 
amistad de resto nada más… ya somos más compatibles ya somos 
prácticamente de dos-uno… porque como estamos tan cerca y todo, 
ósea yo creo que estoy más cerca de él (PEC), que estar más cerca 
de mi esposo, en este momento yo estoy más cerca de él (PEC) 
porque él (esposo), o sea, en relación con mi esposo él (PEC) anda 
más pendiente de mi (pausa de la cuidadora, refiriéndose al trabajo 
del esposo)” [06-D-04 ] 
 
 
Sobreprotegiendo en el cuidado 
 
 
“ …cuando yo (PEC) me di cuenta que él (PEC) necesitaba oxígeno 
24 horas, para mí fue difícil… yo (cuidador) tengo que estar como dice 
él (PEC) las 24 horas casi pendiente del oxígeno …y yo (cuidadora) lo 
incomodaba… ahora me doy cuenta …inclusive cuando él (PEC) se 
acostaba lo despertaba, le preguntaba ¿cómo está? ... yo (cuidador) 
le decía el dedito y es el oxímetro, entonces era como tres veces que 
se acostaba y al rato, bueno le subo le bajo, pero mídase y muestre y 
miraba y a las 10 de la noche otra vez y ya cuando me iba a acostar 
otra vez, casi que no lo dejaba ni dormir, ¿ya? ...llegó un momento en 
el que me di cuenta… me estoy sintiendo más médica que él (PEC), 
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porque quien sabe más del oximetro?, él (PEC) o yo?, y yo lo limitaba 
y yo también vivía angustiada”  [01-D-04] 
 
 
“ …se incomoda porque hago vainas que veo que puedo hacer, hum, 
entonces hay en ese sentido un aumento de sobreprotección, de ella 
hacia mi… lo fundamental en eso, es decir ella (cuidador) se dedica y 
llamémoslo así, dedica más tiempo del que realmente necesito…yo 
(PEC) no necesito decirle que este una persona permanentemente 
aquí en la casa, que ella considera …no dejarme solo en ningún 
momento… yo (PEC) puedo mover el oxígeno cambiarlo y toda esa 
serie de cosas y mis actividades, sin necesidad de que esté la 
persona aquí en la casa… me sobreprotege en ese sentido de no 
dejarme hacer cosas que puedo hacer: … ‘ay no lo haga porque, que 
no se agache, que no’, entonces eso va en perjuicio mío, porque me 
hace sentir más vaciado de lo que estoy… hum y eso general el 
cuidador al paciente o al enfermo, no limitarle o limitarle a lo menos 
posible las actividades, es decir no invadirle el campo de actividades, 
hum.” [01-D-03] 
 
 
Involucrando y aprendiendo en medio de la dependencia 
 
 
“ …pues yo digo que es una cosa buena, mejor dicho compartir esa 
experiencia con D (Cuidadora), es sabroso…pues para mí la 
experiencia me ha enriquecido mucho, o sea sentimental y todo, me 
ha llenado más porque he aprendido a estar pendiente de él (PEC), a 
estarlo cuidando y todo… yo creo que el día que falte (PEC) me voy a 
desubicar, me voy a desubicar porque, va a ser mejor dicho, mejor 
dicho no quiero ni pensarlo, porque yo creo que ya a mí se me 
descuadra todo lo que tenía cuadrado.” [06-D-11] 
 
 
Sobreprotección Vs personalidad 
 
 
“…no invadir… el cuidador, invadir campos al cuidado, del cuidador al 
cuidado, no sobreprotegerlo… ¿no? …que no pueda comer una 
vaina, que la otra y que la otra, eso de las  costumbres es parte de la 
personalidad de uno, cuando empiezan a decirle, que no puede hacer 
esto que no puede hacer lo otro (risa de PEC y C), entonces se siente 
uno… vaciado… ha sido un esfuerzo muy fuerte para mí (PEC), 
porque yo estaba acostumbrado a tomarme mis 10 litros de agua… 
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cosas de ese tipo… entonces el cuidador debe limitarse a invadirle 
campos, es decir todo lo  contrario, facilitarle el que uno haga más 
actividades… lleve vida más independiente… sin invadirle campos” 
[01-D-10] 
 
 
Permitiendo los espacios propios para disminuir la dependencia 
 
 
“… a veces para nosotros para no ahogarlo lo que hacemos es nos 
vamos, entonces con las niñas nos vamos para alguna parte y él 
(PEC) hay momentos en que quiere quedarse una tarde solo y lo ha 
expresado abiertamente y nos ha dicho: ‘quiero estar solo, quiero 
pensar, quiero’… ¿sí? ... igual por eso le digo de pronto para él (PEC) 
es más complicado, yo de pronto salgo voy allá al grupo… es algo 
que limitas eso, la dependencia, todo el tiempo…pero pienso que 
cuando se dan los espacios, parte mucho de la comprensión, no 
solamente sentir rabia de porque no salgo, sino estar abierta para 
decirlo: mira J yo necesito un espacio para mí”  [07-D-24] 
 
 
Permitiendo la autonomía 
 
 
“Yo (Cuidador) he aprendido pues a respetar lo de las 
comidas…ahora le pregunto… y a veces me dice: bueno, tengo unas 
ganas ya que va a la plaza de lechona y digo: ¿por qué no le compro 
la lechona si es una vez? En otra época le hubiera dicho: pero ¿cómo 
va a comer lechona?… ¡no! …antes era como lo que yo… lo que a mi 
parecía que debía ser, ahora ya estoy respetando el gusto de él 
(PEC), entonces son cosas que he ido cambiando de verdad…sí, yo 
(PEC) creo que los gustos y dentro de esos gustos están las 
chocheras ya propias de la edad, deben ser respetados, de parte y 
parte… si, él (PEC) no era amigo de la coca-cola  y de un día para 
otro dijo: ‘quiero coca-cola’… pero yo digo es cosa de vivir tranquilo, si 
quiere tomar coca-cola, si quiere tomar menos, si quiere dejarla, pues 
hay que dejarlo”  [ 01-D-11] 
 
 
Desconociendo el manejo de la limitación y utilizando estrategias propias 
 
 
“ Y con el problema de columna también ha sido complicado, claro 
aunque últimamente de lo que hemos estado aquí, si tiene el dolorcito 
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que le molesta, pero la ultima vez allá en T que quedó completamente 
inmóvil… entonces yo decía: ¿cómo se mueve este señor?, si no se le 
puede uno ni acercar porque el solo viento ya le produce dolor… el 
movimiento de las cobijas, el hecho de sentarse uno a la orilla de la 
cama para sentarse y comer alguna cosa, para ir al baño eso era cosa 
terrible, eso un dolor espantoso y yo que hago, ahí que hace uno, no 
me puedo ni mover porque cualquier cosa lo molesta… entonces yo  
preguntaba eso que, que se hace con una persona cuanto tiene una 
molestia de esas, yo no me atrevo a moverlo… cuando se enfermó la 
primera vez de la columna, estaban mis hijos todavía en la 
universidad y nos tocaba empujarlo, irlo empujando y botarlo al piso y 
caía de rodillas y ahí con … un asiento… se lograba parar, pero claro 
el dolor… sudaba se ponía transparente, como que le iba a dar 
trastorno del mismo dolor mientras iba al baño y regresaba… 
entonces por ejemplo no era la forma correcta de manejarlo, de 
bajarlo, pero nosotros como hacíamos… entonces nos decía (PEC): 
‘me van empujando‘ entonces entre los tres chinos y yo (cuidadora) 
íbamos hasta que caía al piso de rodillas entonces ese golpe yo creo 
que le afectaba más, esa caída pero nunca se nos ocurrió preguntar 
qué, que se hace en un caso de esos… porque a mí me parece 
importantísimo, imagínese me quedo aquí sola, con esta estatura y 
esta fuerza que tengo yo para moverlo, porque de todas maneras un 
enfermo pesa mucho, así sea pequeño y delgado, con mayor razón y 
cuando él (PEC) que no, cualquier movimiento le da unos dolores 
espantosos, entonces uno como que desde la puerta que se te ofrece, 
que quieres porque piensa que más cerquita… son dos enfermedades 
que me parecen a mí, pues mientras esta así como está ahora… pues 
perfecto… pero yo creo que inhabilita más lo de la columna que lo del 
corazón, ve?”  [08-D-06] 
 
 
Logrando independencia 
 
 
“…ya no necesito que me ayuden…ya me deja que me seque un poco 
más… sin necesidad de ayuda… la ayuda, es más sabrosa, ¿no?, es 
más cómoda, pero no se justifica eso y más lo que representa en el 
esfuerzo para ella (Cuidadora)… hacer fuerza y toda esa cuestión, 
son vainas, que ya uno a esta edad tiene que limitarse o saber como 
hace los esfuerzos, hacer lo menos posible”  [01-D-08] 
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Atribuyendo la movilidad a sentimientos de gratitud 
 
 
“ …me han pasado cosas curiosas, yo no caminaba, todavía no 
caminaba me hacía andar con un caminador o también en una 
persona me sostenía y me dejaban dar pasos me podía movilizar, 
pero no podía en otras formas moverme ni caminar… pero yo (PEC) 
resolví ir a visitar al padre U… que me dijeron que me había ido a ver 
cuando los médicos me daban por perdido, entonces fui a darle 
agradecimientos de gratitud y bueno ahí, de lógico para verlo y 
saludarlo… entonces me fui con mi hijo mayor C, que él (hijo de la 
PEC) me iba teniendo para que me pudiera movilizarme hasta que 
llegó y me sentaron en una silla… entonces yo instintivamente me 
paré para saludarlo y di como cinco pasos sin que nadie me tuviera y 
lo felicité y a darle las gracias por lo que había ido y le dije: ‘ahora 
mire, estoy caminando por usted’ y quedé caminando desde ese 
momento y ahí me fui  para la casa sin que me tuvieran, claro con 
muy rudimentariamente, siempre era mejor que me tuvieran” [16-D-
06] 
 
 
Mediando entre la limitación, la dependencia y los espacios propios 
 
 
“… en cuanto a la relación antes era más afectivo, ahora es más 
emotivo pues con altibajos normales, pero más emotivo… Yo pienso 
que una forma de versen afectados es como la falta de ... como se 
llama eso? no de libertad, sino de a veces tus momentos para ti 
misma… el estar juntos todo el tiempo no deja que tengamos nuestros 
espacios de pronto, nosotros nos levantamos juntos, de pronto yo me 
voy a trabajar coincidimos en todas las cosas, trabajamos juntos, a 
veces de pronto como esa independencia… por ejemplo más para J 
(PEC) que para mí, porque yo salgo, porque yo hablo con otras 
personas y a veces J (PEC) pasa todo el tiempo acá” [07-D-23] 
 
 
Superando los sentimientos negativos de la limitación 
 
 
“ …o sea malo con la enfermedad de él (PEC), si obviamente también 
o sea de sentirse así, de sentirse limitado … igual también lo he 
sentido yo, ver a las personas que uno ama aquí desboronarse y esto 
de que la incertidumbre sobre su vida cada día es más angustiante, te 
lleva a tener momentos tristes a deprimirse a de pronto no poder 
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coordinar las cosas … pero cuando volteas a mirar y ves que todo 
está funcionando, ves a una persona por ejemplo como J (PEC)  
sonriéndote, ves a unas niñas que crecieron y que ya están a punto 
de culminar un escalón como su papá dijo, y todas estas cosas a nivel 
estudiantil y de ver que lo pudo hacer y es ver esa situación te llena 
de alegría, te llena de emoción… el ver que la gente que te sigue 
viendo tanto J (PEC) como la gente en la calle en un medio en que J 
(PEC) siempre se ha desempeñado y que todo el mundo conoce… 
entonces el poder que J (PEC)  todavía esté dentro  ese medio sin 
necesidad de estar allá, que J (PEC), sepa todo lo que pase en la 
calle y la gente sepa lo que está haciendo J (PEC)  por todas esas 
cosas a través de mí… es importante, entonces eso también me llena 
de satisfacción” [07-D-27 ] 
 
 
5.2.3.4 Categoría Haciendo frente a la condición. Esta categoría se relaciona 
con la estrategias generadas para asumir el cuidado; se reconoce la necesidad de 
hacer el seguimiento, el cual debe ir acorde con las modificaciones del tratamiento 
y las precauciones para no exacerbar los síntomas hasta alcanzar un objetivo 
común: volver a la normalidad. En la búsqueda de sentirse más útil, los roces se 
dan por la dependencia y desconocimiento del grado de funcionalidad de la 
persona con enfermedad crónica. La situación genera cansancio, la búsqueda de 
un ser superior; conflicto interno y ambivalencia en los sentimientos de la persona 
con enfermedad crónica y en su cuidador familiar. Finalmente se da la resignación 
y aceptación del curso de la vida, hay negociación y se hacen visibles elementos 
espirituales y religiosos.   
 
 
Luego de enfrentar algunas crisis se inicia el proceso de interiorización de la 
condición en la díada, la búsqueda constante de la normalidad permite acercarse 
a su nueva vida, su nuevo espacio y su nueva condición, volviéndose necesario 
para tomar de manera positiva la resignación que no significa desfallecer, sino vivir 
de otro modo. Para ello es necesario resolver algunos sentimientos de 
victimización. A continuación se ilustran las características de esta categoría. 
 
 
Adaptándose a los aspectos del ambiente 
 
 
“…la cuestión ¿cuál es?, la falta de continuidad en el tratamiento, es 
una dificultad, viene jueves, viernes, sábado domingo, lunes de 
semana santa, el martes está mi papá con una caminada ¡al otro día 
que no puede! Entonces la frescura de inactividad de esos días, no se 
podía caminar, estaba lloviendo, el tiempo no se daba para eso, se 
puso malo de los bronquios, de los pulmones, se resfrió mi papá, mi 
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mamá entonces esas partes hacen complejo el tratamiento y la 
recuperación… porque a ellos dos (PEC y esposa) hay que cuidarlos 
mucho por los cambios de temperatura entonces si está oscuro y el 
día así, no se puede, ese es uno de los aspectos que empieza a 
marcar un inconveniente en la rápida recuperación, someternos a las 
cuestiones del tiempo, un factor que no habíamos tenido mucho en 
cuenta”  [16-D-17] 
 
 
Manteniendo la normalidad 
 
 
“…el cuadro de la diabetes se está manejando con la metformina, se 
toma una en la mañana, de vez en cuando de acuerdo a lo que come, 
como no tiene dieta y eso hemos procurado que no la tenga, 
indudablemente porque el día que la tenga, papá (PEC) puede comer 
de todo, él (PEC) come de todo de esto y lo otro, entones está 
controlando el azúcar… ya se han tomado unos criterios sobre ese 
aspectos de que él (PEC) acaba de almorzar y a la hora está 
diciendo: ‘tómenme el nivel de azúcar’, le dije: ‘espere papá, si quiera 
dos horitas que es cuando más se digiere y espere porque le va a 
salir alta’”    [16-D-21] 
 
 
Reclamando la necesidad de sentirse aun funcional 
 
 
“…y nosotras la tuvimos a ella en el SI (Clínica) en lo que yo les 
contaba en psiquiatra, psicóloga, trabajadora social que si ella (PEC) 
sabía tejer, que ¿por qué ella no tejía? Qué cosas así, que ella tiene 
que caminar, tiene que caminar que eso es un ejercicio bueno  para 
ella, ¡ella no! ... si uno la deja todo el día en la cama, pues ella no se 
para, es que ella está esperando que disque le llegue la muerte, que 
Dios se acuerde de ella y se la lleve, ese es el lema de ella, pero 
como no es cuando uno quiera, es cuando Él (Dios) quiere, entonces 
mientras él (Dios) quiere uno tiene que hacer por uno, porque si no… 
Ella (PEC) dice que: ‘es que ahora si le tocó descansar’, ¿sí?, no tiene 
que planchar, no tiene que cocinar nada de eso, pero por ella misma 
sí, ya me paro, me visto ya me arreglo, ya me voy a asolear, ya ya ya 
por ella misma, pero ahí la pueden dejar en la cama todo el día eso, ni 
pa’ lante ni pa’ tras le da y si no le dan de comer, pues mejor porque 
con eso no tiene que perder tiempo comiendo”  [14-D-15] 
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Llevando la enfermedad con paciencia y resignación 
 
 
“… pues yo (PEC) llevar la enfermedad con resignación porque ya 
que puedo hacer, con paciencia y tener paciencia qué más puedo 
hacer…Pues ellas (hijas cuidadoras) demuestran tener paciencia 
conmigo, yo no sé, hasta donde será o estarán desesperadas 
conmigo, eso si no se ... para mí (Cuidadora) fue duro pero tenía que 
acostumbrarme porque qué más podía hacer porque eso 
tocaba…pues ya me he acostumbrado ya, a andar con esto pa’ ya y 
pa’ cá, sea en la calle o sea como sea” [14-D-01 ] 
 
 
“… no, y yo digo que a veces pasan las cosas porque tienen que 
pasar, ¿sí o no?, porque a veces uno hace como unos controles, 
unos…. Trata de que las cosas no pasen, unas prevenciones y pasa 
porque algún mensaje deja.” [09-D-27 ] 
 
 
“ pero que quiere que haga, que puedo hacer (risa) (respuesta al 
significado de tener que vivir la situación)… eso como cuando se mete 
uno en una piscina, con el agua al pecho y otros con el agua a la 
cintura, que va a hacer si uno tiene que estar hasta el pecho y el otro 
hasta el estomago…entonces es aceptarla, aceptar la enfermedad, 
disponerse a aceptarla…porque es que hay dos opciones o se 
rechaza o se acepta, ¿no? entonces… no pues si pudiera arreglar, 
saldría de ahí y me iría para otra cosa mejor, pero como no puedo… 
contentarme con lo que me toca. No voy ni a llorar, ni a decir: ‘que 
desgraciado soy’ ni nada, nada… pues navegar con lo que hay… con 
los instrumentos que se tienen (refiriéndose a la aceptación de la 
enfermedad)… no pues es que todo en la vida tiene una razón de ser, 
lo que pasa es que las cosas no se han dado” [16-D-28 ] 
 
 
Sintiéndose víctima 
 
 
“…en el caso mío, es que yo le pido a Dios no pedir favores, ¿ya? yo 
digo pero porque soy tan bruto en pedir favores, cuando se que no me 
los van a dar en el momento en que lo necesito… eso si cada vez que 
me pasa eso, trato de pedirle a Dios que no sucedan más esas 
situaciones”  [09-D-13] 
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5.2.3.5 Categoría Comunicarse en la enfermedad. La comunicación siempre se 
encontrará en una relación y aquí es uno de los significados del cuidado en la 
díada, depende de ella el éxito de la labor, la expresión de sentimientos verbales y 
no verbales con el fin de disminuir la ansiedad. Surgen mecanismos (uso de 
tableros) cuando las capacidades cognitivas están presentes. Con el uso del 
lenguaje no verbal se alcanza a entender la necesidad de interpretar el cuerpo, los 
sentimientos y las percepciones aceptando y dándose la oportunidad de conocer a 
la persona con enfermedad crónica. También es importante la comunicación en la 
intuición, que transmite seguridad del cuidador a la persona con enfermedad 
crónica. También forma parte de este lenguaje no verbal.  
 
 
El ser humano por esencia y por sobrevivencia en el mundo debe comunicarse 
con él mismo y con los que lo rodean para su desarrollo humano. Hay formas 
tradicionales para hacerlo; la novedad que trae el cuidado es la creatividad para 
alcanzar su objetivo: trasmitir sentimientos, percepciones, deseos entre otros. Las 
díadas basan su relación y el “vínculo especial” en este elemento ya que les 
permite la compenetración y respuesta a las necesidades de cada uno, sin 
desconocer las limitaciones y dificultades que puedan surgir. A continuación se 
presentan las características de esta categoría. 
 
 
Encontrando formas distintas de comunicación que supera las dificultades 
 
 
“… él (PEC) tiene todas su facultades mentales y el no poderlas 
expresar, le estresaba que él (PEC) dijera las cosas y las personas no 
le entendieran…pero más le estresaba que yo no le entendiera, que 
supuestamente la única persona que le entendía era yo! ...entonces 
cuando la gente no le entendía no había problema, él (PEC) decía, se 
reía y se quedaba callado o sea: ‘que me importa’… pero cuando yo 
no le entendía, si se estresaba porque yo creo que era el miedo que 
decía, ‘listo, la única persona que me entiende, ya no me entiende 
que voy a hacer’… Después entonces vino fue la forma de encontrar 
una comunicación con él (PEC) y fue cuando a nuestras manos llegó 
este tablero por intermedio de una amiga “  [07-D-04] 
 
 
“… eso la limitación de no poder decir y que las personas no te 
entiendan yo creo que es más terrible que cualquier otra situación… 
Esa fue una experiencia dura, pero fue una experiencia bonita porque 
encontramos que hay otras formas de comunicación no solamente es 
el habla, ¿no? ... a veces son los ojos, J (PEC) es  una persona que 
los ojos expresa muchas de las emociones, sus sentimientos, su cara 
habla, entonces esa parte de la cara hablar, de mostrar así como 
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hacen los actores ¿no?, diferentes situaciones tristeza, alegría y 
reflejarlas de una forma que todo el mundo la entienda lo ha logrado 
hacer J (PEC) y con el tablero… Entonces esa parte como 
experiencia fue bastante enriquecedora”  [07-D-05] 
 
 
Reconociendo lenguajes presentes solo en la enfermedad 
 
 
“ …yo a veces lo veo con unas  relaciones violentas hacia ciertas 
personas, entonces me pregunto: ahí pero ... al principio peleaba 
muchísimo por eso por la mala cara, porque no podía disimular 
obviamente… entonces sentía eso y después entendí porque era su 
rechazo, porque no lo podía expresar de una manera: ‘oiga usted no 
me gusta’, entonces la reacción con su mirada… logré observar que 
las personas que tienen este tipo de enfermedades, me refiero a la de 
J (PEC) incluso la de mis papás ‘cáncer’ desarrollan ese sentido así 
como lo tienen los niños chiquitos o como lo tienen los animalitos, los 
animales no hablan pero te pueden decir si te quieren o no te 
quieren… él (PEC) desarrolló otras capacidades, pienso que esa fue 
otra de las cosas maravillosas de poder ver con el corazón y poder 
ver de otra manera por ejemplo lo que siente todo el mundo y poder 
escuchar las cosas de manera diferente… sin cosas como estas 
fingiendo ni nada…”  [07-D-17] 
 
 
Presintiendo y comunicándose 
 
 
“…y allá en B cuando le dio también la, y a veces yo por sueños me… 
la enfermedad de él (PEC) fue un sueño, yo tuve un sueño que le 
llegaba la muerte como algo raro, una mujer muy bonita…entonces yo 
estaba con él (PEC), con J (nieta) y con otro niño o niña, entonces se 
los quiso llevar (la mujer del sueño), yo le dije: ‘déjalos ahí, no los 
toque’, en esas llegó él (PEC) y mi mamá y le puso la mano acá 
(señala hombro) y los dos salieron, y en esas fue que le dije a la 
doctora: ‘doctora, estoy asustada por esto y esto’ preciso al rato le 
descubrieron, con la metástasis… también tuve un sueño porque a él 
(PEC) le empezaron los dolores, entonces le dije: ‘dile al médico que 
te recomiende un internista’, porque el de planta le acababa de hacer 
la valoración y él (PEC) estaba divinamente, entonces él (médico) no 
tiene la culpa, entonces ‘dile que te mande un internista’ y yo le conté, 
‘mire a él (PEC) le  pasó hace un año antes que le descubrieron el 
cáncer y yo temo que algo raro está pasando’, preciso…” [09-D-19] 
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5.2.3.6 Categoría Encontrando dificultades en el cuidado. Las dificultades que 
se presentan no solo implican el cuidado directo de la persona con enfermedad 
crónica, sino también el cuidado de otros. La remisión del hospital al hogar luego 
de una crisis es la causa inicial que las genera. Las visitas familiares generan en 
ocasiones roces entre la díada, a los cuales se responde con negociación de los 
posibles riesgos y la imposibilidad de impedir la socialización. Esto se manifiesta 
con la carga que representa aumentar las labores en el momento de la visita, así 
como también la falta del reconocimiento de los límites.  
 
 
De igual forma, la falta de información hace que la díada tenga que buscarla y 
produce carga emocional, que se acentúa con la inconsistencia en el tratamiento 
con la posibilidad de conocer las oportunidades de mejoramiento. La disponibilidad 
efectiva del seguro médico adicional genera gastos que angustian a los 
integrantes de la díada; sin embargo, no hay completa satisfacción y más cuando 
los trámites deben ser atendidos por el cuidador familiar con impacto en la 
persona con enfermedad crónica.  
 
 
Los familiares en estas condiciones aumentan su regularidad de contacto en las 
crisis, se causan dificultades con ausencia en etapas de estabilidad de la 
condición percibida por la díada como abandono, la cual se justifica por razones 
del rol (madres, padres, esposos). El género de quien cuida también es 
considerado a veces una dificultad; el hombre es percibido como más paciente y 
dedicado. Cuando se tiene más de una persona con enfermedad crónica en un 
hogar, se asoció al descuido del otro sujeto; es difícil priorizar.  
 
 
La labor de cuidar está llena de matices, las dificultades siempre se encontrarán, 
su intensidad y el impacto sobre los significados a cuidar variarán de acuerdo a la  
estabilidad de la relación afectiva y la existencia del “vínculo especial”. El ser 
humano requiere situaciones desestabilizantes para comprender las ganancias a 
la superación de las mismas; esto forma parte de la evolución como seres 
humanos. A continuación se encuentran ejemplificadas las características de esta 
categoría. 
 
 
Sintiéndose preocupado por estar solo en el hogar 
 
 
“…bueno entonces y ya pues lo llevamos para la casa y de todos 
modos pues muy estresante porque esta uno en el campo, estábamos 
en una finca y de pronto mi hija pues tenía que salir, me tocaba 
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quedarme con la abuelita y con P (PEC)… y entonces de todo modo 
uno se preocupa porque no sabe la reacción, no sabe qué hacer en el 
momento que se presente una situación y que se agrave la situación y 
no está uno como acá que pide uno la ambulancia y lo lleva, allá esta 
uno muy lejos entonces si es preocupante” [08-D-04] 
 
 
Percibir la carga 
 
 
“… y a veces me pasa así con las niñas (hijas): ‘A (PEC), ellas se 
pueden ayudar a atender, ellas saben dónde está la nevera’, entonces 
a veces esos son los roces, ‘yo no estoy lactando’, eso le dije al 
psiquiatra, entonces ellas tiene que ayudar, porque todas vienen 
cansadas…  yo también…  a veces el trabajo en la casa juran que no 
es, no vale nada…”  [09-D-30] 
 
 
“ …porque esa es otra, todo el mundo se quería venir a hacer visita y 
a quedarse y resulta que él (PEC) no podía… entonces al principio fue 
un roce porque yo le decía: ‘si tú estás mal te paras y no recibas a la 
gente en la alcoba porque te van a traer todos los virus y uno no sabe 
con quien estuvo esta persona’ hasta que por fin entendió… entonces 
llegaban era un día completo desayuno, almuerzo y comida hágame 
el favor… y todo el mundo a querer venir, niñas de quince años a 
hacer visita, que van a estar pendiente de un enfermo, es que eso no 
es muy normal que ellas vivan su vida, tienen que disfrutar su edad sí 
o no? ... entonces yo dije: ‘atiendo a ellas (visitas) o atiendo a ti 
(PEC)’”  [09-D-29] 
 
 
“ …por que el médico no le digo… ellos (médicos) tienen la obligación 
de decirle a uno usted necesita una enfermera los primeros días o 
cuando salió de la cirugía que era terrible… entonces uno querer 
manejar todo… el problema también es que nosotros necesitamos 
una muchacha (servicio de cocina y aseo)  acá, ella (cuidadora) no la 
quiere tener tiempo completo, es decir que se quede por las noches… 
ni nada de esas cosas porque no le gusta y nunca le ha gustado, pero 
yo entiendo de que ¡Está cansada!, entonces está cansada de lavar 
platos, está cansada de atenderme a mí, está cansada de atender la 
nieta, de atender la mamá porque también le tocó atender la mamá, 
se la trajo acá pa´ B y entonces se le enfermó… se vino a pasar 
vacaciones y también se enfermó (la madre de la 
cuidadora)…entonces no… llega el momento en que el organismo 
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también explota… ¿sí? ... y es así... y entonces ella quiere ser muy 
eficiente, porque así es… ella mientras esta lavando un plato, está 
haciendo el sancocho… pues si esta uno en la cocina, puede hacer 
varias cosas… lo hace, pero llega el momento en que también esas 
cosas… le traen estrés, porque cuando tu quieres hacer las cosas a la 
vez, algo no te queda bien, algo no te queda bien… ¿sí?…”  [09-D-16] 
 
 
“ …obviamente también como todas las personas también me 
estreso tenaz, tengo rabias por él (PEC), cansancio, dolor, días en 
que no dormía, como todos… siento que las personas que estamos 
en esta situación, somos más depresivas que las comunes y 
corrientes, porque ya las cosas nos tocan más de cerca, ya vemos el 
dolor más de cerca” [07-D-09] 
 
 
Sintiendo malestar por la inconsistencia en el tratamiento 
 
 
“…si, mejor dicho uno se convierte acá en un conejillo de indias, y 
desde un principio no hay apoyo a nivel familiar… y eso que le digo 
que la droga, que hoy le dan una, mañana otra y entonces están es 
como adivinando, esto por ejemplo (señala medicamento nuevo)… la 
historia es que no le dan a uno las cosas, cuando las necesita y le 
cambian siempre las reglas del juego… eso es todo…”  [09-D-06] 
 
 
Tomando medidas en seguro de vida y no recibir satisfacción completa 
 
 
“ …porque inclusive de cosa mi hija, tomó una póliza porque el suegro 
también se enfermó, tenía cáncer de mama, entonces dijo: ‘no, yo voy 
a coger una prepagada porque no sea que ustedes resulten con eso’ 
y efectivamente a los seis meses que ella tenía derecho, entonces lo 
atendieron… sí, eso fue una cosa de Dios (afirmación reafirmada por 
la cuidadora)… pero de todos modos a pesar de que uno trata de 
tener el paquete completo, como pa’ que cubra eso, cubra lo otro, eso 
a veces es un desastre, ahorita le acaban de negar otra vez la bala 
portátil “ [09-D-03] 
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Teniendo que enfrentar dificultades en los trámites de salud 
 
 
“… entonces esa parte de salud… o uno atiende al paciente o le toca 
tramitología y llega uno agotado acá (al hogar) y de pronto no dé el 
mejor servicio…y eso lo que en el caso mío (PEC) me produce estrés! 
... porque yo el solo hecho de ir a reclamar una droga y me dicen: ‘no, 
no se la doy’… eso yo creo que es lo que más enferma a los 
pacientes, que le nieguen todas las cosas que le manda el médico” 
[09-D-04 ] 
 
 
Sintiendo abandono de la familia 
 
 
“ …y salió de ese evento,  para venir a este segundo y lo que 
muestran los signos de recoger la familia pues ya no se recogió del 
todo, volvió y se desperdigó, es un vaivén de subir y de bajar, que era 
el significado que con mamá yo se lo decía: ‘ojalá la familia se pudiera 
unir, ojalá la familia…’, pero solo le hacemos caso a las dificultades 
como cuando vamos a una funeraria, vemos el cajón y nos 
acordamos de que hay muerte y que una reflexión sobre ese aspecto, 
pero una vez que salimos de la funeraria seguimos en la danza de la 
vida, eso ha pasado con la enfermedad de papá (PEC) recogió, juntó 
pero ahorita volvió y desperdigó… ya viendo que papá se enfermó y 
esto y lo otro, en la casa hay como 10 ministros, que los sábados y los 
domingos, que digo yo (cuidador) como irónicamente, yo tengo 10 
hermanos que son como ministros, porque no se les ve aquí lo 
sábados y los domingos, como A es trabajar y trabajar (risa)… Aquí la 
hora de mayor soledad de papá (PEC) y mamá son los festivos y los 
sábados y los domingos… ¿Qué ha facilitado todo eso?, porque por lo 
menos lo que le decía, al comienzo era más conglomeración de la 
familia, venia H (hermano del cuidador) y venía el otro y nos 
turnábamos, unos amanecíamos pero después de que papá se fue 
recuperando…”  [16-D-30] 
 
 
Sin el apoyo de un cuidador que se exime 
 
 
“…pues por lo menos mi hermano pues él no puede físicamente 
colaborar pero económicamente él aporta y pues está pendiente y que 
esto y que lo otro…ella (PEC) está preocupada porque mi hermana 
está hospitalizada…que si ella pudiera, si ella estuviera en otras 
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condiciones pues ella estaba allá colaborando pero que no puede”  
[14-D-09] 
 
 
Existiendo diferencias de género (frente a la paciencia) 
 
 
“…si, ellas (hijas de la PEC) casi nunca vienen y cuando vienen de 
pasada nada más, más me lidian los hombres que las mujeres…todos 
han sido magníficos, sobre todos los hombres”  [15-D-03] 
 
 
Descuidando a los otros 
 
 
“¿Qué paso también al lado de ese aspecto? Que no estuvimos tan 
atentos a la enfermedad de mamá y lo va a mirar en el capítulo que 
ella cuenta,  lo de mamá fue toda la vida, pero nosotros nos 
acostumbramos a la enfermedad de mamá y la de papá si era la 
novedad, pero había que cuidarlos a ambos, eso encontramos”  [16-
D-31] 
 
 
5.2.3.7 Categoría Fortaleciendo el ‘vínculo especial’. Al reconocer la 
dependencia y su relación con el “vínculo especial”, se inicia su fortalecimiento. 
Para la díada reconocer el “vínculo especial” es un mecanismo para limitar el 
impacto de la enfermedad. Este proceso va acompañado de la limitación, el inicio 
del cuidado y la necesidad del cambio, hasta empezar a involucrarse más, por la 
permanencia en tiempo y espacio.  
 
 
El cambio, a pesar de la personalidad que puede hacerlo difícil, tiene un viraje 
positivo por considerarse como un tiempo compartido. Es el tiempo de los dos y se 
aprende a reconocer la necesidad de acompañarse y cuidarse, hasta el punto de 
asumir las restricciones que ambos tienen como propias de la díada. Asumir en 
pareja hace las cosas llevaderas. 
 
 
En ocasiones los roces dificultan el proceso y es ahí donde se requiere y se 
intenta buscar intervención de apoyo formal (equipo médico y de apoyo social) o 
poner sobre la mesa las inconformidades y resolverlas al reconocer al otro. Los 
roces pueden estar relacionados con el nivel de relación afectiva jerárquica que 
exista o por la negación a la dependencia. En ocasiones también se cambia como 
mecanismo para mantenerse tanto en la relación como el cuidado. 
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Es necesario reflexionar acerca de lo que significa estar en esta experiencia como 
opción para mejorar la relación que se tenía cuando no se existía la enfermedad, 
es un espacio propicio que permite el reconocimiento de las ganancias en medio 
de esta situación.  
 
 
Como elementos transversales, en esta categoría se encuentra el compartir y 
convivir juntos el cuidado, proceso que inicia el personal de salud (sin pensarlo) al 
delegar el cuidado en la familia, el surgimiento del cuidador principal, hasta 
alcanzar la coparticipación en el cuidado de la díada. El cuidado mutuo es el 
producto final de este subproceso, que se ha construido entre los dos en parte por 
la mayor permanencia en el tiempo y espacio.  
 
La despersonalización del individuo vista en esta categoría tiene un sentido que lo 
redimensionaliza como ser humano, que se reafirma la existencia de un nuevo 
sujeto de cuidado, “la díada”. Hay elementos que pueden ser retomados, que 
facilitan la comprensión, la búsqueda de ese “vínculo especial” y el fortalecimiento, 
la labor, mejoran las relaciones personales y permiten reconocer los crecimientos 
individuales y en conjunto con el otro. A continuación se encuentra la ilustración de 
las características de esta categoría. 
 
 
Manteniendo el “vínculo especial” y quitando el miedo a la enfermedad 
 
 
“ …lo han vivido con una buena orientación mostrándoles que el 
papá (PEC) no está enfermo, o sea que el papá sigue siendo el 
mismo papá, el papá está limitado, impedido como una persona 
cualquiera, pero que piensa actúa, siente que puede hacer veinte mil 
cosas, físicamente está limitado …que si quieren sentir, su papá las 
abraza… su papá las abraza y las abraza con la mirada y las abraza 
con el corazón, entonces son otras formas de sentir que el papá 
necesita un abrazo…desde muy pequeñas les quité ese temor a 
acercarse al papá y ellas ya ven al papá como una persona, siempre 
lo han visto como algo muy normal para ellas…como yo les decía 
acuérdense cuando su papá les limpiaba la nariz, entones ahora es 
el momento de ayudarle al papá “  [07-D-21] 
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Acercándose más promovido por la limitación 
 
 
“ …no, igual la relación más porque pues ahoritica toca como más, 
pues toca cuidarla más y todo…ya estamos más unidas porque ella 
(PEC) anteriormente inclusive vivía aquí al pie en la casa de la 
esquina vivía otra hermana, y mi mamá casi siempre le gusto vivir 
con ella (hermana de la cuidadora), pero pues a raíz de que ella 
(hermana)…y mi mamá (PEC) pues no necesitaba el cuidado porque 
lo que yo le digo, ella cuando estaba ahí ella, no, era por la mañana 
ella misma iba y se recostaba y se conectaba su oxígeno igual por la 
tarde entonces uno pues estaba pendiente …pero no igual como 
ahoritica que ya toca cuidarla todo el tiempo, entonces pues de 
pronto si ya ahoritica toca más unida la relación en ese sentido”   
[14-D-04] 
 
 
Involucrándose lo más posible 
 
 
“ …cambió hacia atrás, no de ahí para acá, hacia atrás si, desde el 
momento en que a él (PEC), el médico le dio el diagnóstico…mejor 
dicho nos lo dio a los dos… ya yo quede ahí, de ahí para acá yo ya, 
en cuerpo y alma mejor dicho todo lo que ha venido de ahí para acá 
… pero hacia atrás lógico que cambió, pues cambió para bien, pero 
de ahí a acá no, la relación ha estado todo”  [06-D-10] 
 
 
Cambiando en la relación 
 
 
“Yo creo que se ha, se ha intensificado más el entendimiento… por 
el factor edad entonces ya somos más chochos, entonces peliamos 
más por cualquier pendejada…¿sí?…entonces discutimos una cosa 
y el otro y terminamos peliando con alguna frecuencia, con 
lamentable frecuencia, ¿no?”  [01-D-01] 
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Sintiéndose acompañados 
 
 
“Ha mejorado… por lo que estamos las venticuatro horas… ¡no!, 
porque antes ella (Cuidadora) en sus actividades y yo (PEC) también 
en mis actividades y toda esa cuestión, y nos encontrábamos sino 
por las noches y los fines de semana…hum…ha mejorado… de 
sentirnos más acompañados el uno del otro y más  necesarios el 
uno para el otro, ¿sí?… (Mira a la cuidadora) “  [01-D-09] 
 
 
Teniendo que cambiar estilos de vida en díada 
 
 
“ …claro que después de la cirugía  pues siempre ha cambiado, 
porque y sobre todo últimamente con el problema de coagulación 
que no puede comer esto, que no puede comer aquello, eso por la 
coagulación y que las grasas y que las harinas por el colesterol, 
entonces pues ha cambiado bastante también nuestro sistema de 
vida… porque pues hay veces es como agradable quedarse en uno 
en un restaurante pero después viene como la culpa que eso tenía 
grasa, que tenía mucha sal, pues porque por más que uno pida que 
sea a la plancha mentiras eso no es a la plancha, es frito y así 
muchas cosas, pide uno una ensalada y resulta que la ensalada 
viene con muchos aderezos y yo aquí pues cocino como muy 
desabrido como muy sin sal, como muy sin grasas, buscando pues 
que no tenga… entonces eso siempre nos ha limitado un poco…. 
también en la vida la vida social, ya como que se encierra uno 
mucho acá y como que no, porque no nos hace falta, pero si cambia 
uno porque antes tenía como más como más compartir con otras 
personas, visitas y que nos visiten, no ahora como que se encierra 
uno, como que está encochadito y no sale, y eso es en parte 
también por la salud de P (PEC)… la columna le molesta, entonces 
también  a mí me preocupa cuando vamos a alguna parte, que se 
canse sentado y empieza con el dolor, entonces no es lo mismo 
estar en la casa que si le molesta se recuesta, a estar en una visita 
entonces eso lo limita a uno, lo limita bastante…Sí, eso lo limita a un 
poquito las relaciones sociales, pero bueno ahí vamos.” [08-D-09] 
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Superando los roces por la mayor permanencia juntos 
 
 
“ …el problema es que yo tampoco le puedo echar la culpa a la 
enfermedad, pero tal vez uno de los problemas que he visto es que 
yo me enfermé cuando ambos nos pensionamos, cuando ambos no 
estábamos trabajando… entonces esa cosa de estar uno muy cerca 
de veces, hace que se comiencen a ver cortocircuitos y que uno vea 
errores que antes no lo había visto en cuarenta años, eso es lo que 
he visto, que eso influye mucho en la cosa, más aún, cuando uno 
está enfermo, ¡si! ...ahora en el caso mío yo estoy enfermo y en el 
caso de ella también, porque ella con su hipertensión, con su cosa 
de hipertensa y su perdóneme, su menopausia eso la tiene también 
un poco estresada, más lo mío, indudablemente, eso hace que la 
relación no sea tan armoniosa como debe ser… pues nosotros 
necesitamos ayuda de psicólogo que siempre la prestó en la Clínica 
M, entonces eso nos estaba ayudando un poco”  [09-D-07] 
 
 
“… entonces si yo (PEC) le digo páseme ese plato, y usted me dice 
no, porque yo quiero primero comerme un bocadillo, entonces es 
primero el bocadillo, primero el plato o es el plato para la persona 
que está enferma?… pero es que el enfermo tiene que darse cuenta 
de que no es un enfermo incapacitado totalmente y es que a mí 
(Cuidadora) no solo él (PEC) me pide el plato, viene mi hija y 
también me pide el plato, J (nieta) y también me pide el plato…ya lo 
digo (PEC), las prioridades se cruzan… pero si uno (Cuidadora) 
puede ayudar, ayuda… pero es que cuando yo (PEC) necesito un 
favor es porque lo necesito, no… mira tenlo por seguro que cuando 
yo (PEC) te pido un favor a ti (a la cuidadora), no es por 
molestarte… todos necesitamos los favores, pero se pide en el 
momento de pronto poco adecuado… de pronto le pido (PEC) el 
plato cuando ella (cuidadora) está viendo televisión…”  [09-D-12] 
 
 
Primando el parentesco sobre la relación de cuidado 
 
 
“… lo de papá (PEC) es cierto todavía ese aspecto de autoridad de 
que él (PEC) es papá y yo soy el hijo todavía lo tiene muy definido… 
y él (PEC) muchas veces se ha entrado a la sinceridad de poderle 
decir las cosas con franqueza de su enfermedad: ‘mira que si tú no 
caminas, te vas a entiesar, no vas a poder caminar’, en eso todo 
siempre ha habido digamos una claridad, mucha claridad… pero la 
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parte digamos de compensar aquellos errores tanto de papá como 
de hijo de los años idos, todavía no se ha podido tocar con papá, no 
se puede, él (PEC) se lo acaba de decir, hay un pequeño murito, 
pero todo eso depende mucho de la madurez de cada uno, si mi 
papá no tiene nada que observar ni nada que digamos que yo pedir 
a él (PEC) explicaciones ya las encuentro dadas y no necesito 
explicación de lo que pasó, lo di por superado”   [16-D-27] 
 
 
Respetando los espacios y fortaleciendo el “vínculo especial 
 
 
“ …en todo lo que se refiere, cómo le dijera en sus  comportamientos 
de vida, yo creo ahora lo concibo (a la PEC) como más 
independiente, yo no juzgo como podía ser antes su 
comportamiento, ahora menos, lo veo más independiente… no me 
meto más en su vida privada, ahora… sí, en ese aspecto yo no me 
meto, me meto menos en su vida privada, considero que debe echar 
un paredón entre su vida privada y la mía, si se quiere, por lo menos 
tratar de encontrar las cosas de… no, menos que antes, antes me 
sentía que debía como intervenir más, ahora no!,  al revés menos… 
¿no?… sí, ahora yo creo que ha habido más acercamiento, porque 
si mi mamá y papá lo pueden verificar, antes era muy alejado, era el 
más alejado de todos… ahora resulta que… y lo mismo con C 
(hermano del cuidador) a veces lo charlamos… los más alejados 
éramos los dos! y ahora somos los de mayor frecuencia ahorita, por 
la enfermedad de papá (PEC) porque si lo de mamá y esa es la 
respuesta que C y yo nos hemos podido dar”  [16-D-26] 
 
 
Teniendo que cambiar para mejorar la relación y concertar el cuidado  
 
 
“…  si, en eso, en verse uno los defectos (cambios identificados)… 
no, es que como él (PEC) antes trabajaba todo el tiempo… llegaba a 
las ocho de la noche (PEC), siete de la noche, entonces uno no… en 
cambio aquí ya me doy cuenta si lavan el plato o no lo lavan…no, 
pero yo creo que ha mejorado en algo, porque ya al menos me dice, 
cómo vamos a organizar la cita, porque a él (PEC) también se le 
olvida que tiene terapia entonces trata de poner citas que se cruzan 
con la terapia…”  [09-D-09] 
 
 
Reconociendo el cuidado como espacio para afianzar la relación 
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“ …yo pienso que las cosas por ejemplo que nosotros siempre 
hemos tenido y hemos hablado con J(PEC), nuestra parte afectiva 
se hizo más solida, ¿cierto? ... pues tenemos más una relación de 
pareja, de pronto antes nuestra vida era más, como decirte… más 
material, lo que siempre hemos dicho, más material y realmente creo 
que hemos aprendido a conocernos como seres humanos a partir de 
la enfermedad de J (PEC)… en este momento pienso que cuando 
empezó todo este proceso y empezamos a compartir algo más que 
ya fue como el dolor de pronto que nunca habíamos compartido, 
porque nunca habíamos sentido dolor, tristeza, ayuda mutua en la 
entrega del uno al otro… en muchos sentidos pienso que eso hizo 
que nuestra relación se afianzara, al contrario de que se destruyera, 
se afianzara porque puede suceder que en este tipo de cosas 
cuando esto pasa efectivamente se habla de hasta cuando estás 
dispuesto a dar, cuando ya no vas a tener las mismas cosas y vas a 
tener las mismas condiciones “ [07-D-12] 
 
 
Compartiendo el cuidado 
 
 
“ …porque el neumólogo me decía: ‘mira tiene que estar siempre en 
noventa, tratar de mantenerlo en noventa, si va hacer algún ejercicio 
fuerte alistarlo para que no se baje tanto la oxigenación’ … y son 
cosas que han cambiado y él (PEC) lo puede decir, yo como que le 
entregué el cuento del dedito y del oxímetro y él  (PEC) es el que más 
bien me dice: mija, ya bájele o súbale, ¿si?, casi que, yo ya no tengo 
que estar tan pendiente del oxígeno” [01-D-05 ] 
 
 
Nos estamos cuidando 
 
 
“ …pues nos, como le dijera, nos hablamos y de acuerdo a lo que 
hablamos nos estamos cuidando… porque supongamos a veces yo 
le digo a él (PEC): 'ay, estoy enferma o me duele la cintura' entonces 
me dice: 'pobre D' y llega la noche y me dice: 'vaya mijita acuéstese, 
vaya descanse, vaya descanse que está enferma' o sea está más 
pendiente de mí y que tengo que ir al médico, entonces que: 'cómo 
le fue, mijita y qué le dijo el médico' ¿sí?, o sea está como, se 
preocupa más.” [6-D-02] 
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5.2.3.8 Categoría Encontrando elementos para cuidar. El llamado que genera 
la dependencia y el impacto de la enfermedad hace que se encuentren en el 
camino del cuidado los elementos básicos. Con el cambio de ambiente de la 
persona con enfermedad crónica estando en el hogar se generan rutinas propias. 
En caso de que el cuidado sea rotado, cada ambiente requiere elementos 
complementarios para el cuidado y hay cosas que se limitan.  
 
 
Responder a la crisis es la necesidad inicial para buscar elementos para cuidar, 
las familias crean dinámicas propias de respuesta que generan dificultades y 
reclamos entre los miembros, pero por ser una situación inesperada surge la 
necesidad de responder de manera inmediata, tomar decisiones y hasta aprender 
de su experiencia personal para solventar la falta de entrenamiento en el ambiente 
hospitalario. En respuesta a las crisis también se generan compensaciones de 
respuesta efectiva y oportuna que exige cumplir con el tratamiento, en este punto 
se reconoce que solo en la salida de la crisis se crece, dentro de estas no es 
posible. De nuevo se hace presente el autocuidado, necesario y visto como la vía 
directa para cuidar y cuidarse. 
 
 
Dentro de los elementos inmersos en el cuidado también se encuentran los 
relacionados con la labor. Se parte de reconocer el sentido humano y estar 
pendiente de las necesidades de atención y seguimiento. Se empieza a reconocer 
que quien asume el cuidado cuenta con algunas características como género que 
por tradición se ha mantenido en las mujeres, pero que en ocasiones se cuestiona 
con afirmaciones descalificantes en términos de la dedicación de algunas de ellas 
por priorizar la relación matrimonial sobre el vínculo de reciprocidad filial. En este 
mismo sentido las prioridades cambian; la enfermedad cuando va acompañada de 
las transiciones de la edad adulta media al de adulto mayor, hace que se definan 
opciones de vida y se den cambios en estilos de vida.   
 
 
Uno de los motivadores a la necesidad de encontrar cómo cuidar, es la 
intranquilidad de la situación, sobre todo cuando hay riesgos inminentes que 
pueden generar una crisis (por ejemplo el mantenimiento de la rutinas de cocina 
en personas con uso de oxígeno domiciliario), es por eso el seguimiento no solo 
está relacionado con la persona con enfermedad crónica, sino alternado con un 
seguimiento en díada, con opciones de esparcimiento, oportunidad de reaccionar 
frente a la intuición de alguno de la díada para responder de manera eficiente y 
comprometiéndose con la situación y alcanzar el éxito del tratamiento.  
 
 
Los elementos viables en díada son motivadores para cuidar y pueden ser 
externos a la díada y la familia: la visión de otros sujetos o la trasmisión de su 
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experiencia (ejemplo: amigos). El mantenerse también implica vivir lo que el otro 
está viviendo, acercarse a su padecimiento y motivarse a hacerlo todo el tiempo. A 
veces intentar negociar el vivir diario y las rutinas para combinarlas con los 
tratamientos médicos por un lado, el contar con las preferencias de la persona con 
enfermedad crónica, las estrategias de comunicación son mediadas, en parte por 
el cuidador familiar, dándose aquí una triada, poder negociar se hace necesario y 
en ella se requiere conocer bien y aprender más acerca de la enfermedad, del 
tratamiento que justifica la toma de decisiones, reconocer que la ciencia es 
bondadosa, pero también limitada, lo que da seguridad y confianza a la díada. 
Cuando no hay restricciones, hay mayor espacio para esa negociación, pero 
cuando hay dificultades en la movilidad física, es necesario buscar aditamentos o 
dispositivos para mejorar la condición, supervisar solo cuando es necesario y si 
hay cambio en la independencia para las rutinas, ya que prima el respeto por las 
decisiones de la persona con enfermedad crónica. La memoria y las capacidades 
cognitivas también son elementos potencializables para limitar esa dependencia y 
ellas son un mecanismo usado por los cuidadores familiares.  
 
 
Ya en los procesos de adaptación, se ve de manera positiva poder contar y 
reconocer que se ha cambiado. El cambio es un elemento para el cuidado que 
permite acercarse con mayor facilidad, aceptar al otro. Como díada siempre se 
pretende mantener el control,  lo cual es visto como positivo en términos de 
facilitar el reconocimiento de las superaciones, evaluar de manera constante del 
cuidado y encontrar la necesidad de buscar a otros para que los apoyen.  
 
 
Se puede decir que el elemento principal para cuidar es el “ser humano” en todas 
sus dimensiones posibles; no hay límite. Al inicio son todas tendientes al cuidado 
instrumental, responder de manera efectiva para disminuir el impacto; luego hay 
un espacio reflexivo para comprender ¿a quién se cuida?, ¿con qué 
herramientas? Y surge la dignidad. Se aprecian constantes riesgos que vuelven a 
motivar el cuidado instrumental pero que ya no solo integra a un sujeto, sino a la 
díada. Este es un punto de cambio, el concepto vuelve y reaparece cuando se 
redimensiona la labor, se negocia, se valora, se atiende, se permite, se acepta, se 
concierta y hasta se intenta controlar en díada. Estos son nuevos significados de 
la experiencia. A continuación se encuentran ejemplificadas las características de 
esta categoría.  
 
 
Adquiriendo rutinas de acuerdo a los espacios disponibles para el cuidado  
 
 
“…la hemos puesto ahí y eso que ella aquí y en mi casa se ve 
forzada al menos subir y bajar escaleras, al menos hace ese 
ejercicio… porque cuando está en con mis otras hermanas, ellas 
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viven es en apartamento, entonces ella (PEC) come y purrundun 
(seña de que se sienta), al menos aquí se sube y baja la escalerita. 
Inclusive ella (PEC), cuando está donde mis hermanas, a ella (PEC) 
se le pone ese estomago, virgen santísima que eso es una barrigota 
así (seña de prominente), claro el estar todo el tiempo ahí quieta, ¿sí 
 
 
Respondiendo a la crisis  
 
“ …y tácitamente que la enfermedad de mamá y papá (PEC) pues 
conglomera a la familia, la reúne, la va poniendo girar alrededor… 
pero una vez que se pasan las crisis, entonces a los tres meses de 
papá (PEC) estar saliendo de su crisis, se vuelve al desperdigada 
otra vez, se van desperdigando… porque papá (PEC) viene de dos 
crisis, una anterior a la de estos dos años, que fue una año 
inmediatamente anterior cuando tiene una hemorragia estomacal, 
que los médicos no dan con eso… viene otra vez y hay unas 
actitudes en esa época, ya le habían comprado la caja mortuoria 
porque el médico no daba, unos salieron a comprar la caja mortuoria 
y los otros a echar camándula y los otros a confiar en los médicos” 
[16-D-29] 
 
 
“ …él (PEC) ahí (señala silla), yo estaba sentada y usted donde 
está, estaba él (PEC), estaba almorzando y, me senté un rato, 
porque yo les doy el almuerzo porque soy la ultima que me siento, 
porque me da rabia que si yo me siento, me empiecen a pedir cosas 
y que no tenga derecho a almorzar bien, para mí el almuerzo es 
fundamental… entonces me senté, se me dio por sentarme y 
entonces me dice (la PEC): ‘me estoy muriendo’ y se atoró y 
entonces yo (cuidadora) le metí el dedo y le hice vomitar el remedio 
y ahí revivió y lo llevamos corriendo a la C (Clínica), no que el dolor 
que eso y más medicamentos, entonces yo digo eso, porque la parte 
de salud no se pellizca…en la S (Clínica) donde lo operaron dos 
veces de urgencias, hasta que le dijimos al doctor recomiéndenos 
alguien y lo llevamos, cuando le hicieron exámenes claro, metástasis 
por todo el cuerpo”  [09-D-20] 
 
 
“ …entonces ahí le hicieron eso y luego que para trasplantes…sí, el 
médico el hematólogo me (a la PEC) lo dijo y entonces el tratamiento 
fue fulminante… quedo así (señala dedo meñique) de delgado…ya 
lo mandaron para acá (la casa) y pretendían que le pusiera una 
inyección que tampoco sé poner inyecciones que eran en el 
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estómago para sacar las células madre y para seleccionarlas, 
entonces nos tocaba todo el día acá (casa) cuando le ponían las 
inyección unos dolores terribles por la noche …heparina era que me 
ponían… entonces con mi hija llevarlo de noche y por la mañana 
corriendo, hasta que lo dejaron hospitalizado…y le hicieron el 
trasplante… y también el trasplante fue… duro “  [09-D-24] 
 
 
“ …entonces: ‘¿qué hacemos?’, yo le dije a A (PEC): ‘pues vamos a 
urgencias y ahí te ampliarán eso’, pero así de chiripazo… y llegamos 
allá y: ‘no…tiene neumonía’ y yo dije: ‘él (PEC) no va a tener 
neumonía, él (PEC) está haciendo otro tipo de cáncer’, entonces de 
ahí lo remitieron a la CM (Clínica)… porque querían llevarlo, mis 
hijas se ponían bravas que pa´ que estamos pagando la prepagada 
y vamos a ir a cualquier sitio, y yo dije: ‘es que fue por 
casualidad’….entonces por fin lo ubicaron en la CM (Clínica), allá le 
hicieron tratamiento con antibiótico fuerte y yo con la idea, entonces 
el médico le mandó a hacer unos exámenes, pues ahí encontraron 
en la sangre unos indicadores ahí altos “ [09-D-25] 
 
 
Saliendo de la crisis se motiva la reorganización 
 
 
“ …de manera que con esas premisas se procedió al aspecto de las 
terapias, todo tipo de terapia, terapia de lenguaje, terapia de 
movimiento, masajes, flexiones, etcétera, tanto que habían varias 
niñas que lo estaba tratando para eso…Y esas terapias fueron muy 
intensivas en los primeros tres meses, de manera que era día y 
noche se le hacían las terapias y todo eso y las enfermeras de turno, 
las que inicialmente cuidaron a papá, entonces se encargaban de 
hacerle las terapias, levantarlo etcétera… eeee al comienzo tuvo 
enfermero, después con el enfermero no es entendió bien (risa) y 
nos tocó conseguirle la enfermera pero de noche no se quedaba casi 
enfermera, en la familia nos íbamos nosotros tomando los turnos 
quedándonos la noche con él (PEC)… El caso es que el tratamiento 
fue tan intensivo y todo eso, inclusive de noche tenia persona 
cuidándolo de día y de noche permanente… no se podía mover 
tenía sus batallas en razón a que no le gustaba ponerse los pañales, 
entonces los cambios de tendido era como en los toros, cada toro 
tendía un tendido, seis veces al día// [16-D-10 ] 
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Cuidar (se) para mantener la dignidad 
 
 
“…la otra fue pues ha sido la experiencia de  ya de aprender a 
manejar a una persona en esta situación, no me refiero a su sentido 
mental, ni nada de eso es porque no hay una situación, sino a su 
parte física, ¿no? ... estar en… tener la capacidad de levantarlo para 
acostarlo, sin afectarte tu también ¿no?, entonces por eso también 
vinieron las fajas, las cosas... las terapias de tratar de que él (PEC) 
siga teniendo dentro de todo lo que es su enfermedad, pero que siga 
teniendo o sea, como expresarlo… siga sintiéndose la misma 
persona, con limitaciones para hacer ciertas cosas, pero es la misma 
persona” [07-D-06 ] 
 
 
“…entonces él (Dios) es el único que sabe cuando te vas a ir en sí, 
entonces mientras tanto vive dignamente, arriba esa persona como 
ser humano, eso es lo que se debe vivir común y silvestremente... 
obviamente con J no puedes pasar un día sin que él (PEC) se bañe, 
sin que él (PEC) se afeite, sin que se perfume igual que como si 
estuviera en su mundo… entonces eso si es una de las cosas, o sea 
muchas cosas aprendidas, muchas vivencias y pienso que vale la 
pena”  [07-D-29] 
 
 
Descubriendo lo humano que debe ser el cuidado 
 
 
“…en resumen pues han sido muchísimas cosas, muchísimas 
vivencias que yo creo que tardaría horas describiéndole como ha 
sido cada una de estas cosas, pero han sido cosas que en el fondo 
de nosotros nos ha hecho más humanos… como experiencia 
enriquecedora ha sido la parte humana que hemos desarrollado, yo 
no sabía que tenía esa parte humana, ni que la podía manejar “  [07-
D-08] 
 
 
Diferenciando la dedicación al cuidado (género) 
 
 
“…salvo en el caso de las mujeres que yo si he visto que las mujeres 
aquí  eso son bomba… pero aun cuando no estén trabajando, están 
ocupadísimas, bueno en la casa hay muchos ministros ¡no!, sábados 
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y domingos en el ministerio… Pero es que sábados y domingo 
significa descansar”  [15-D-06] 
 
 
Pasando a otras prioridades 
 
 
“…el factor edad… tiene uno que tener en cuenta… que ya hizo lo 
que tenía que hacer o lo que podía hacer, porque ya ahorita es 
disfrutar de eso… para nosotros los nietos es la nutrición toda esa 
cuestión, la dicha… la familia por ejemplo dice que somos el par de 
viejitos chifloretos por los nietos, los otros no son tan apegados a los 
nietos “ [01-D-15 ] 
 
 
Percibiendo riesgos todo el tiempo 
 
 
“…mi mamá (PEC) dice para ella es fácil decir: ‘pues déjenme aquí’ 
pero se ha caído por las escaleras, se ha desconectado el oxígeno, 
ella ya no se acuerda cómo debe manejar la bala de 
respaldo…entonces uno no está tranquilo, uno está con la angustia 
por fuera de ‘que habrá pasado y esto y lo otro’… ella (PEC) a veces 
contesta el teléfono pero igual lo deja, no lo cuelga bien entonces: 
‘miércoles y ahora ¿qué pasó?’, son situaciones que de todas 
formas son cambios un poquito fuertes… pues son cosas que ya se 
salen de las manos y ya pues igual mientras nosotras podamos pues 
estaremos ahí al pendiente de ella (PEC), ni modo de uno salirse” 
[14-D-08] 
 
 
Haciendo el seguimiento 
 
 
“…y él (PEC) tenía un examen y yo venía con una gripa terrible 
porque estuvimos en G (municipio) como para ventilarnos… y yo 
tuve ese sueño tan raro y dije no, yo tengo que ir, y mandé una 
sobrina a que lo acompañara a hacerse unos exámenes de 
laboratorio, y el otro era como un medio de contraste, algo así, que 
le aplicaban una inyección y entonces le hacían el examen, y yo le 
dije: ‘no, yo te tengo que acompañar’…y me llevé a J (nieta), la 
pobre J (nieta) es la que se ha tenido que aguantar todo este 
proceso…y él (PEC) me decía: ‘no, yo voy solo y me hago el 
examen’ y yo con el presentimiento, le dije: ‘no, tú no vas solo yo te 
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acompaño’, decía ¿que le digo?, no le puedo decir que tengo este 
presentimiento porque va a creer que estoy loca…entonces le dije: 
‘mira A (PEC) tú te vas pa´l centro, haces tú vuelta y regresas y que 
tal se te haya acabado el efecto del medicamento’, mejor vamos los 
dos y él (PEC) compró unas gafas, teníamos que comprar unas 
gafas como a cuatro cuadras de la M (Clínica), cuando le empezó 
que no podía ir al baño, entonces me dijeron: ‘no, ese medicamento 
no produce eso’, no en seguida para urgencias… lo iban a operar 
porque le dio diverticulitis yo dije, cómo lo van a operar, me 
empezaron a llegar los resultados, la metástasis, y yo dije: ‘doctor’, 
estaba era un internista: ‘que lo vamos a operar’ (dijo el médico 
internista), porque le dieron un suero también oral…no sé, en todo 
caso le dije ‘¿usted piensa operarlo como está él?’, entonces me dijo 
‘no’, en eso se bajó el otro médico: ‘ahí, A (PEC) yo no sabía que 
estabas tan grave, perdóname’…”  [09-D-21] 
 
 
“Hay una cosa y es la parte clínica y la parte de la enfermedad, 
nosotros lo observamos con mucha tranquilidad la mayoría…se 
(cuidador) todos los datos de los remedios…entonces a raíz de que 
uno sabe que esto para esto, esto para esto haciendo seguimiento 
que esto si le sirve que esto no le sirve…reacciones”   [15-D-04] 
 
 
Motivándose para continuar 
 
 
“ Yo tuve una experiencia, tuvimos una experiencia con mi hija con él 
(PEC), cuando estaba mal allá en la N (Clínica), y le estaban 
tomando un TAC ya creo que en el segundo proceso que fue el 
mieloma múltiple, que ahí también lo paseamos por todas las 
clínicas de B y nadie daba con el chiste, que si él (PEC) tuvo un 
cáncer de pronto estaba haciendo la metástasis ¡si!, entonces llegó 
un muchacho y nos vio cabizbajas y llorosas a la hija mayor y a mí, 
entonces nos dijo: ‘miren, (aplauso) párense, usted nunca dejen de 
mostrarle el dolor a su paciente, ¿por qué?, porque lo acaba de 
matar, usted tiene que ayudarlo dándole sonrisas’ y a la hija 
también: ‘quiten esas caras de fúnebres’, nos dijo, entonces como 
que dije bueno como que yo no he pensado mal en la vida, pero de 
pronto sea un error o no, pero lo único que sé es que él (PEC) está 
bien…”  [09-D-18] 
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Poniéndose en los zapatos del otro 
 
 
“…ya uno comienza como a comprender más a la otra persona...o 
sea yo hablando como cuidadora, a ponerse en los zapatos de esa 
otra persona  a ver qué es lo que ... si yo estuviera enfermo ya que, 
que necesitaría,  entonces yo creo que a tenerle (al paciente) mucha 
comprensión, tenerle mucha comprensión a su enfermo, porque esto 
es de comprensión y de tolerancia… porque uno tiene que aprender 
a ser muy tolerante, porque hay cosas que, de todas maneras uno 
no es monedita de oro para caerle bien a todo mundo,  uno también 
debe aprender a tolerar algunas cosas… porque pues el enfermo ó 
sea, la persona las hace no pensando en ofender, pues uno piensa 
que sí está ofendiendo, pero uno sabe que no lo hace por ofender, ni 
nada de eso, sino que uno aprende a tolerar, entonces uno sabe que 
no lo hace por maldad ...”  [06-D-09] 
 
 
Manteniendo rutinas de la vida 
 
 
“…entonces hay cosas que a veces la gente resuelve no decírselas 
a los médicos y esa desinformación puede traer unas secuelas, 
entonces a raíz de eso fue que le recetaron los imnóticos, a raíz de 
eso con el objetivo de ver si lo regulaban y eso y lo otro pa’ acostarlo 
que se tomara estas pepas para dormirlo etcétera y le dije a mi 
mamá (esposa de la PEC): ‘pero cómo van le van a cambiar a papá 
el sueño, si papá toda la vida es noctambulo, él debe dormir es de 
día’… entonces lo que pasa es que en estas condiciones de la 
enfermedad que decimos bueno cómo hacemos, para que mamá 
pueda dormir, porque esa es la condición, que papá tácitamente está 
despierto de noche, pero mamá necesita dormir, entonces el 
proceso que estamos ahorita… ella (esposa de la PEC) también 
actualmente tiene que dormir con oxígeno (afirmación de la PEC)… 
pero es lo que pasa que tú (PEC) tienes la facilidad de despertarte a 
cualquier momento de la noche y te levantas a las cinco de la 
mañana, a las dos de la madrugada y no pasa nada viejito, pero 
mamá si no se le puede despertar, es que lo que nos falta ese 
proceso, no es más (afirmación del cuidador)” [16-D-22] 
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Adquiriendo conocimientos para justificar la necesidad de cuidado 
instrumental y de elementos vitales 
 
 
“…entonces con el oxígeno, entonces eso también lo tiene a él 
(PEC) preocupado, porque precisamente antes no salía mucho o 
estaba por acá cerca…que él (PEC) podía ayudarse, con el poquito 
oxígeno se sintió mal, se subió y se puso el oxígeno, pero ahora toca 
trasladarlo tres veces a la semana a la C (Clínica) y el médico dice: 
′no, tiene que ir con oxígeno… ′es permanente, es oxígeno 
permanente porque yo tengo fibrosis y tengo hipertensión pulmonar 
y ahí un pulmón, el del lado del problema donde me hicieron la 
operación, ese ya prácticamente está, y se ha achicado un poco y 
tiene problema, entonces todas estas terapias que me están 
haciendo de fortalecimiento pulmonar es para eso…no sé… ellos 
(médicos) dicen que, bueno, yo he sentido de que a veces yo antes 
pa´ bañarme me molestaba, pa´ bañarme y ahora ya aguanto un 
poquito más sin oxígeno, por lo menos me puedo ya secar y 
ponerme el oxígeno, antes me tenía que meter al baño con el 
oxígeno…. “ [09-D-05] 
 
 
Negociando frente al tratamiento de la enfermedad  
 
 
“ Ha habido contradicciones en los diagnósticos médicos, a mi papá 
(PEC) le hicieron un estudio, tenía apnea y a pesar de tener apnea 
habían médicos que le recetaban pastillas para dormir, nosotros 
tenemos el famoso aloperidol y otras que terminamos regalándolas 
y todavía las tiene de la familia… para que duerma …uno llama a 
un médico para que lo cure o lo alivie del dolor ¿no?, no porque 
crea que no se va a morir, de manera que uno sabe siempre que se 
va a morir, de manera que uno llama a un médico con la idea de 
que el médico no es sino para que lo sane por un tiempo porque 
morirse se va a morir de todas maneras… el famoso diazepam, 
entonces se las quitamos y yo (cuidador) sé, yo le dije: ‘papá, 
sumercé no puede tomarse estas pastillas porque sumercé sufre de 
apnea y se puede quedar dormido viejito y no puede hablar’ y esa 
parte viene se nos complica con el aspecto que tuvo que empezar 
a usar oxígeno a raíz de lo de la apnea” [16-D-19] 
 
 
“ …eee papá (PEC) no se quiere sentir bien, el (PEC) va a sus 
chequeos médicos mensuales, el médico le dice que está 
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divinamente y de catorce pepas que se tomaba al día, es decir 
catorce drogas de dos unas y de tres tomas las otras, es decir se 
tomaba más de treinta y cinco pepas al día, a penas se toma 10 o 
12, de las cuales la una es el omeprazol que es para regular su 
estómago, el otro es para la tensión y ahorita tenemos es el 
enalapril, el Asawin …entonces cuál es el caso preocupante de 
papá (PEC) que no es preocupante para el médico, porque es de 
las cosas curiosas…papá (PEC) tiene diabetes además y como lo 
decía él (PEC), papá (PEC) es de los que coge su vademécum y lo 
mira y ‘esta droga si me sirve, esta no me sirve’ y a veces se echa 
sus adicionales, ¿cierto papá? Cuando te comías el arequipito y 
después te tomabas la pastilla, ¿de qué era?, pa’ bajar el 
azúcar…entonces se comía su pote de arequipe y cogía y después 
de tomárselo se tomaba una pastilla para bajar el azúcar… Eso se 
permitía esos lujos a través de conocer el vademécum”  [16-D-18] 
 
 
Compartiendo los límites de la ciencia 
 
 
“… el hematólogo, el hematólogo se descuidó, él (hematólogo) me 
lo dijo… me dijo una amiga: ‘es que uno no es Dios’, entonces 
imagínese que uno no siente el apoyo de nadie…”  [09-D-22] 
 
 
Siguiendo las indicaciones por no tener restricciones 
 
 
“ …lo único que los médicos han hecho a la perfección es que me 
dejaron comer de todo y no me pusieron dieta, el mejor remedio 
que me han dado los médicos y entonces yo no tengo dieta de 
ninguna clase…eso sí me dieron unos glóbulos que me dieron para 
combatir la enfermedad es un remedio de píldoras, actualmente me 
estoy tomando unas once grageas de esas once por ahí diarias, 
con eso no voy a la funeraria (risa), esas son las grageas de la 
salud”  [16-D-02] 
 
 
Haciendo el llamado para mantener actividades básicas de la vida diaria 
 
 
“ Sí porque esa es otra complicación con ella, que ella se levanta 
por la mañana y es: ‘yo no quiero desayuno, no tengo hambre’  
pero como el doctor ya nos dijo, pues si ella no, no le pueden dar 
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droga, porque como se le va a dar droga sin alimentos en el 
estomago…Y uno le dice: ‘mamita cómo no le va a doler el cuerpo 
si ella desde las cuatro de la tarde quiere estar acostada, aparte de 
eso que yo le he explicado lo que me han enseñado, que ella coge 
todo el tiempo una sola posición, claro esto (señala brazos) se le 
pone rojo que como que se le va, entonces le digo: ‘mamita, 
cambie de posición’…pues hay veces que ella acepta, la mayoría 
de veces se pone como un poquito chocada, se enoja pero pues 
uno le dice que es por su bien, por el bien de ella porque yo le digo: 
‘mami, que tal se le formen llagas en esos brazos’” [14-D-16 ] 
 
 
Dando solución a los efectos de la inmovilidad 
 
 
“ …la otra vez nos tocó comprarle un aparatico de esos porque tal 
vez una nalga, una cadera se le comprimió y no! eso toco eso no 
podía moverse ni nada y menos mal tenemos una prima que ella le 
hacía terapias, entonces le compramos un aparato para 
colocárselo…pero de lo mismo de que ella mantiene todo el tiempo 
para una sola posición y entonces se le atrofia el muslo, entonces 
son cosas que uno le dice es a ella eso, no es más, uno le pide a 
ella (PEC) es esa colaboración”  [14-D-17] 
 
 
Dejando hacer con supervisión 
 
 
“Sí, porque ella (PEC) le dice que nosotras no la dejamos cocinar… 
pero entonces lo que nosotros le decimos es que es por ella (PEC) 
misma…porque ella misma se, ella era una persona muy activa ella 
solita, con ayuda de todas nosotras ¿no?” [14-D-13] 
 
 
Acatando en el cuidado 
 
 
“ …el problema que papá a ratos no quiere hacernos caso, es que 
él (PEC) prende el aparato del oxígeno y ahí lo deja, pero él (PEC) 
no se lo pone, y tú tienes que ponerte el oxígeno todas las noches 
viejito…cuando me quedo dormido ya estoy respirando el oxígeno, 
mejor dicho yo siento que tengo sueño entonces de una vez me 
pongo el oxígeno, porque el médico me ha dicho que si me quedo 
dormido sin ponerme el oxígeno, entonces quedo dormido pa’ toda 
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la vida, entonces hay que ponérselo antes de dormirme, para poder 
seguir respirando después” [16-D-20 ] 
 
 
Manteniendo capacidades cognitivas 
 
 
“…y memoria lo más perfecto posible, he tenido una memoria 
magnífica, sin embargo he perdido mucho y claro pero por ejemplo 
yo era bueno para las matemáticas a pesar de que mi profesión era 
Derecho …me acuerdo de memoria de muchas cosas de otras no, 
no me acuerdo pero tampoco me exijo”   [16-D-05 ] 
 
 
Aceptando comportamientos 
 
 
“Su salud mejoró, ahora anda de mal genio, pero antes era más 
malgeniado, ¿cierto? (le pregunta a la PEC) ahora es más 
asequible, J (PEC) era muy impulsivo, muy acelerado y no 
escuchaba porque no…” [07-D-19] 
 
 
Intentando siempre mantener el control de cada situación difícil 
 
 
“ …entonces esas cosas para ellas también han sido una vida de 
experiencia, una vida en que están todas las cosas que 
vive…entonces dirán, entonces estas viven en el país de las 
maravillas, pero también sufrimos, también lloramos, también 
tenemos momentos de histeria y de rabia en que no nos 
soportamos…de pronto lo hacemos porque obviamente hemos sido 
durante muchos años viviendo bajo muchas presiones pero pues 
siempre hemos como tratado de intentado sobrellevar… equilibrar 
la balanza digo yo ¿no? ... sentémonos y miremos a ver 
propongamos todo lo que tenemos y luego pues como tenemos la 
calma, no sé si J querrá decir algo.” [07-D-22] 
 
 
Concertando en el cuidado de la PEC y otras responsabilidades asumidas 
 
 
“ …y como también me toca colaborarle a mi hija que trabaja con la 
nieta por las tardes, ahorita sale a vacaciones… lo que 
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hablábamos, hay prioridades que se cruzan… entonces yo 
(cuidadora) como hago para compartir, todos andan bien 
ocupados, a nadie le puede uno pedir ayuda… sin embargo ella (la 
hija) a veces viene los sábados yo aprovecho pa´ ventilarme o 
vienen las amigas acá y jugamos y así ¿no?, pero hay que tratar de 
ayudarse uno porque o si no… y por la nieta “  [09-D-10] 
 
 
5.2.3.9 Categoría Vislumbrando soporte. Llega el soporte, el cual es ofrecido 
por varios sujetos, por lo general desde los más cercanos hasta llegar a otros 
cuidadores. La búsqueda de estos recursos dentro y fuera promueve cambios en 
las responsabilidades laborales y en la función familiar, que buscan apoyos 
externos para seguir adelante. El soporte, cuando viene de otros, por lo general 
refuerza las capacidades cognitivas de  la persona con enfermedad crónica. La 
toma de decisiones frente a la necesidad de socialización promueve el soporte 
instrumental en el cuidado, el apoyo da una tregua, pero sin dejar de lado la culpa.  
 
 
La seguridad con el cuidador familiar da confianza en el cuidado, lo que fortalece 
la relación y el  “vínculo especial”. La familia, que protege y está pendiente de la 
díada a pesar de las dificultades que puedan existir, es un recurso de apoyo. 
 
 
Reconocer en el soporte otro significado del cuidado es un reto. Las díadas al 
inicio no reconocen su existencia; sin embargo, el acompañamiento en la crisis, 
sentimientos de angustia compartidos y algo de apoyo económico presente, hace 
que se cambie con el tiempo esta percepción. Cuando están solos (la díada) con 
el abandono de la familia en las situaciones de estabilidad, surge la carga, 
empiezan a ver que es necesario buscar ayuda, que no siempre es fácil. Por lo 
general el cuidador menos experto se demorará más tiempo en comprender la 
importancia de buscar a otros cuidadores familiares o formales. El apoyo se va 
apreciando de manera distinta; ya no es un sinónimo de descuido y de abandono, 
sino una forma de potencializar el bienestar de los dos, es permitir esos espacios 
propios y disminuir un poco la carga.  
 
 
Los sentimientos de culpa se presentan al inicio o cuando no se ha alcanzado esa 
experticia. Existen dos formas de la percepción de apoyos, lo externos (grupos de 
apoyo) y los internos (autoreflexión). A continuación se encuentran ejemplificadas 
las características de esta categoría. 
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Reconociendo los apoyos disponibles 
 
 
“… no y las niñas andan muy pendiente de él (PEC) y todo… no, eso 
yo (PEC) por apoyo no me puedo quejar… En la medida en que 
pueden (las hijas) porque ya le digo, les toca trabajar de 6 a 10, sin 
embargo cuando yo estaba cansada ellas iban a la N (Clínica) y se 
quedaban y yo me venía a tratar de dormir, porque imagínese de 
aquí a la N (clínica) hay trecho” [09-D-28] 
 
 
Buscando los apoyos necesarios para supervisar a la PEC  
 
 
“Por lo menos en mi caso, yo entre semana pues bueno yo estoy, 
pero el fin de semana está mi esposo entonces  él (esposo de la 
cuidadora) no le gusta estarse en la casa… Ya con mi mami (PEC), 
pues uno no puede hacer esas cosas, entonces toca buscar una 
persona que se quede que esto, ¿si?... entonces dos días esta F 
(servicio doméstico)…, la señora que nos atendió y los otros días 
viene Á (servicio domestico)…ella (hermana de la cuidadora) es 
visitando sus clientes no tiene que cumplir un horario y esta semana 
le ha tocado estarse aquí” [14-D-07] 
 
 
Cambiando la disposición para socializar 
 
 
“… fuimos a Z, llegamos, etcétera  y a los tres días vine a la casa 
otra vez y estuvimos charlando y le dije: ‘mamá pero si mi papá está 
hablando de recorrido’ a mi papá se le ha quitado y lo encuentras 
ahorita hablando con una disposición de lenguaje impresionante… 
qué otra cosa hay ahorita que observamos de papá… cuando está 
con personas nuevas se abre el horizonte, se abre el cerebro la 
memoria, todo se dispone, cuando estamos con nosotros, prumm, 
hay un encochamiento, le viene el sueñito, la mojorrita y no hay 
perspectivas de que él (PEC) se ponga a ejercitarse como se está 
ejercitando con usted” [16-D-13] 
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Aprendiendo a disminuir la culpa al compartir responsabilidades 
 
 
“Entonces ahora salgo, antes me sentía así (seña de tensión), ahora 
salgo que con las niñas ya están grandes, entonces un viernes por la 
tarde y por la nochecita yo puedo salir con unas amigas y ellas se 
pueden quedar divinamente con su papá, o igual un sábado por la 
tarde yo me voy con ellas y su papá se queda un rato pensando y 
sintiéndose mejor… y hemos visto que la terapia funciona porque 
luego de que volvemos está más tranquilo, porque necesita estar 
solo, entonces pienso que se puede manejar con diálogo y se puede 
mediar, se puede conseguir beneficio mutuo. “ [07-D-25] 
 
 
Confiando en el cuidador 
 
 
“ …aaa Pues se siente seguridad, él (Cuidador) me inspira seguridad 
y mi hijo C también, son los dos para mí, para mí hay médicos 
buenos y le inspiran a  uno seguridad cuando ellos actúan, pero de 
resto ahí hay médicos que no saben nada, parece mentira pero hay 
gente, hay médicos que son genios y hay otros que son unas mulas 
(risa)… claro, que bueno más o menos sí, pues en muchos otros 
aspectos se puede decir que se ha unido más mi fe en sus 
opiniones”  [16-D-25] 
 
 
Sintiéndose apoyado en la enfermedad y la vejez 
 
 
“… yo no me puedo quejar porque todas viven pendientes de mi, si 
no pueden venir porque no tiene tiempo, me están llamando a 
preguntarme ¿como estoy?... Y si pueden venir pues vienen, porque 
como pues la mayoría no viven por aquí cerquita….siempre por que 
mire, de donde a donde viene ella (cuidadora) y así por la mayoría 
viven siempre y trabajan y todo eso, entonces les queda difícil pero 
me están llamando” [14-D-03 ] 
 
 
5.2.3.10 Categoría Disminuir la carga. La carga surge de la permanencia en el 
cuidado y se asocia la sobreprotección en la díada. En medio de la experiencia se 
buscan mecanismos para mitigarla en beneficio mutuo. La persona con 
enfermedad crónica reclama su independencia y se dispone en el autocuidado. La 
mejoría de la condición, estabilidad y la aparente disminución de la progresividad 
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de la enfermedad  permiten disminuir la carga del cuidador. Percibir los apoyos 
externos como la opción para las emergencias y el acompañamiento en  las crisis 
posibles, disminuye la sensación de carga.  
 
 
Aquí se aprecia la continuidad del proceso reflexivo que se venía desencadenando 
con las categorías anteriores, el cuidado deja de ser considerado como la 
permanencia en tiempo y espacio para convertirse en el acompañamiento en la 
experiencia y la atención a las necesidades reales y no supuestas. Llegar a 
comprender que hay otras opciones de apoyo y encontrar nuevos significados 
intangibles y cercanos permite redimensionar la experiencia. A continuación se 
encuentran ilustrados los códigos que componen esta categoría. 
 
 
Llamando a permitir la colaboración 
 
 
“… me incomoda, que ella (cuidador) tenga que ayudarme por el 
esfuerzo que eso representa para ella y que hace fuerza… por 
ejemplo pa’ sacar los baldes allá del baño… el querer limitarme más 
en las actividades, es decir, yo siento que puedo hacer algunas 
cosas, entonces ella (cuidador) que no, que no lo haga, que yo se lo 
hago…” [01-D-02 ] 
 
 
Delegando el cuidado 
 
 
“… Lo de las salidas, yo salgo ya y lo dejo, tuve que cuando estuve 
en ese momento tan difícil, dije: ‘no… interna (cuidador formal), para 
que la interna si yo salgo para que esté pendiente’, que ahora de la 
verdad, no estaba pendiente, ahora ya no necesito ni interna… estoy 
con S (servicio doméstico) de por días que siempre ha trabajado con 
nosotros y yo me voy a mis danzas, voy a mis danzas, voy a mis 
conferencias y sé que lo puedo dejar solo, ¿sí?, claro que estoy un 
poco pendiente que no tenga que cambiar … la bala de oxígeno, 
pero como él (PEC) dice, ¡él (PEC) lo puede cambiar! y él (PEC) casi 
que me está ayudando a mi es a avisarme… mas bien ¿no?, en 
lugar de yo (Cuidador) estar, ¿sí?, todo el día mortificándolo con lo 
del cuento del oxígeno” [01-D-06] 
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Sintiendo retroalimentación al delegar en la PEC 
 
 
“… inclusive hace ocho días había que quitarle también las medias, 
porque  no solo era la postura, sino el quitarle las medias cuando ya 
se iba a acostar… una noche llegué: ‘Mijo, porque no me avisó pa’ 
quitarle las medias’ (risa de la cuidadora), entonces me dijo: ‘No, yo 
ya me las quite’, pues se las siguió quitando y dije yo (cuidadora): ‘ay 
bueno una cosa menos, una cosa que él (PEC) siente que la puede 
hacer también’, entonces yo creo que voy a seguir entregándole 
muchas cosas y él (PEC) se va a seguir sintiendo que puede hacer 
más por él (PEC) y que me va necesitando a mí menos” [01-D-07] 
 
 
Reconociendo el apoyo familiar y los sacrificios 
 
 
“…  Y afortunadamente los cuidados de mi señora y de mi hija en 
ese momento, pues no tuve ningún inconveniente, entonces 
agradecido pues por todos los sacrificios que hicieron para que yo 
estuviera bien… Con mis hijos no contaba mucho porque ellos 
estaban en B ya profesionales y trabajando y pues ni modos de 
exigirles, más mi hija sí, ya profesional también, de todas maneras 
vivíamos en la misma casa y la tenemos más a mano para ponerle 
pereque (risa)” [08-D-07] 
 
 
5.2.3.11 Categoría Alcanzar beneficios del cuidado. Los beneficios fueron 
expresados como los privilegios que no tendrán quienes no vivan la experiencia.  
 
 
El ser atendido es importante para alguien, acentúa el verdadero sentido a la labor 
de cuidar dentro de una relación en la que al superar los retos se consolida un 
“vínculo especial”. En este sentido, se generan estrategias protectoras y 
reconocimientos que facilitan el manejo de las situaciones agudas, críticas y ahora 
crónicas de estos procesos, van de la mano los aprendizajes que se puedan 
alcanzar, cada experiencia trae consigo un nuevo aprendizaje aplicable a la vida, 
al cuidado, al ser humano y trasciende a otras personas, como los integrantes de 
la familia. Entre todo lo percibido como negativo, hay algo positivo.  
 
 
La salida de la crisis motiva la necesidad de mantener en la persona con 
enfermedad crónica la ejecución de roles; por ejemplo, la administración de los 
recursos familiares, direccionar la toma de decisiones familiares, mantener sus 
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habilidades de adulto productivo demuestra capacidades cognitivas. El día a día 
es la determinación del tiempo, vivido como díada. Al trascender hacia la familia, 
disminuye el impacto económico y se mantiene a la persona con enfermedad 
crónica como importantes.  
 
 
Esta es una oportunidad para demostrar las habilidades que quizás antes no se 
había dado la oportunidad; reconocer las ganancias y beneficios significa para la 
díada acercarse más a la normalidad; es el logro esperado y anhelado.  
 
 
En ese “vínculo especial” de cuidado, la disposición del tiempo, del espacio y de la 
oportunidad de compartir en la enfermedad es un motivo para mantenerse en la 
vida. Para la díada es importante estar ahí, viviendo y conviviendo en la 
experiencia y permitirse encontrar en el sufrimiento lo positivo. Tener la capacidad 
de entender que la enfermedad crónica es un proceso incierto en la vida, que hace 
parte de la vida y de la salud del ser humano, que no es curable, permite la 
reflexión, aun si hay presencia de momentos de desmejora y de derrota frente a 
tratamientos. Enfrentarlos hace más fuertes, cercanos y distintos a otros; los 
integrantes de la díada cambian la visión de ‘castigo’ a ser una ‘oportunidad’, en 
especial los de las díadas con los cuidadores más experimentados, que reconocen 
y perciben con mayor facilidad. El convertirse en expertos hace que se generen 
actitudes de enseñanza permanente, ser ejemplo para otros, ya sea dentro o fuera 
de la familia. En la díada se enseña y se guía para vivir de manera distinta la 
experiencia del cuidado y se intenta evitar que los otros vivan las experiencias 
negativas de la condición.   
 
 
Aquí se apreció la conjugación de las ganancias con la experiencia, se apreció de 
manera tangible cómo es para la díada porque lo ha vivido. Este proceso no es 
perceptible para el que hasta ahora se adentra en la experiencia de cronicidad, 
solo el tiempo y el acompañamiento facilitaran este encuentro mutuo y permitirá 
comprender lo intangible.  
 
 
El significado del cuidado se va convirtiendo en algo más cercano al ser humano, 
a su forma de desarrollo en el mundo en evolución constante, siempre 
encontrando una luz de aliento para cambiar. A continuación se encuentran 
ilustradas las características de esta categoría.  
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Agradeciendo el contar con el cuidado 
 
 
“El cuidado es todo para mí y esto es calidad de vida… si no tuviera 
el cuidado de E (Cuidadora) sería  otra vida completamente 
diferente… imagino que restringida al mínimo”  [07-D-01] 
 
 
Encontrando sentido a la labor de cuidar dentro del “vínculo especial” 
afectivo 
 
 
“…para mí, mejor de lo mejor, ella (Cuidadora) ha sido muy 
consagrada a que estemos bien… en el aspecto por ejemplo de la 
alimentación, tiene una sazón  increíble para mí, entonces no solo mi 
mano derecha, sino mi mano izquierda… No, pues para mí como 
hemos vivido tantos años, vamos a cumplir cuarenta y nueve años 
ya de matrimonio, no pues al principio lo toma uno como una 
responsabilidad… pero en realidad no es una responsabilidad, es 
como esa necesidad que tiene uno, de servirle a la persona con 
quien ha vivido tanto tiempo y la necesidad de que ella viva, para 
seguir compartiendo las alegrías…entonces lo hace uno con amor, 
lo hace sin, es decir sin que le duela, sin que le pese, sin angustia de 
que no pude hacer esto porque tengo que quedarme acá, no…ya 
como que esto lo he tomado no como una obligación sino como algo 
que lo hace uno con gusto, con cariño, buscando siempre que cada 
día este mejor, para pasarla mejor también…”  [08-D-15] 
 
 
Sintiendo que se tiene con quien contar para poder ofrecer su ayuda en otro 
momento (reciprocidad) 
 
 
“…para mí es positivo saber que está conmigo y que está una 
persona que en el momento que yo lo necesite, está ahí para 
cualquier cosa que sea, yo he tenido más o menos buena salud, 
pero he sabido que tiene la persona, que va a responder la persona 
cuando lo necesite, eso es positivo… porque está uno solo pues no 
deja de preocupar siempre, ya con cierta edad, que le dé de pronto a 
uno cualquier cosa y no le dé a uno ni la oportunidad de hacer una 
llamada por teléfono de avisarle a alguien, me caí, o estoy en ciertas 
condiciones… para mí también es positivo porque después de que 
he recibido tanto pues si puede dar uno algo, también es agradable y 
reconforta con la vida” [08-D-12] 
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Controlando las situaciones por ser una familia especial 
 
 
“No, yo (Cuidador) creo que en una familia tan numerosa las cosas a 
pesar de que puedan ser grave se pueden ir viendo un poquitico 
más moderadamente, digamos hay como una moderación a verlas 
así sean graves o crítica… pero de resto es decir es raro ver una 
familia así, todos súper sanos, en realidad… lo que sí sufrimos un 
poquito, pero eso es herencia es el sistema nervioso un poquito”  
[15-D-05] 
 
 
Superando y aprendiendo de cada experiencia 
 
 
“…entonces ese aspecto también de accidentes y todo lo hace que 
uno vaya mirando las cosas con otra perspectiva, o sea no lo 
sacuden a uno tan fuerte, uno se queda en la barrera observando a 
ver cómo se desarrolla el proceso eso en cuanto al aspecto de cómo 
se desarrolla la enfermedad, cómo la miramos, cómo la observamos 
eso es lo que yo puedo decir con mi experiencia”  [15-D-07] 
 
 
“… yo creo que nada llega como gratuito, algo le toca a uno, ¡no sé!, 
pero no le toca como una obligación sino para superar algo, ¡sí! ... 
porque a mí me ha tocado desde que se enfermó mi hija mayor a los 
quince días de nacida, me ha tocado de ver ese proceso como de 
enfermedad, sin embargo, yo reacciono bien, digamos en el 
momento en que sucedió que ella se estaba ahogando con el 
tetero… después me tocó así grande con mi hija la tercera que le dio 
meningitis a los seis meses, entonces yo trato de que la gente 
enferma no se inutilice porque diga que estoy enferma y se 
condicione porque para mí es una enfermedad que hay que superar, 
porque yo le decía a A (hija): ‘aquí nadie la va a tratar como una niña 
diferente’ porque ella (hija) salió con la lengua afuera, el pie torcido y 
así (señala el dedo meñique) de flaca, entonces yo la puse a que se 
activara, de pronto es error mío pero o de no ella estuviera peor, 
pienso yo, y con terapia y todo y a hablarle y a tratarla como una 
niña normal y el médico me dijo después de 10 días: ‘eso es un 
milagro’ y salió de esa situación… entonces yo le digo a A (PEC) tú 
no puedes, tú trata de ayudarte como terapia, higiene pa´ no pensar 
en la enfermedad, mejor que esté discutiendo conmigo que este allá 
320 
 
concentrado en que si se va a morir o no se va a morir, ¿si o no?… 
entonces esa es de pronto la forma de ser mía, que yo no le doy pie 
a la enfermedad, ¡si!, sino que la persona siga ayudándose, porque 
puede”  [09-D-17] 
 
 
Reconociendo las ganancias de la vivencia y de haber superado dificultades 
 
 
“… y que si tú te encargas de cuidar, de llevar las cosas como debe 
ser, de no abandonarlo, estas pendiente por ejemplo que la escarita, 
entonces de aplicarle la cremita para que no se le vaya a formar un 
problema de estar pendiente que si tose, entonces vas al neumólogo 
para ver que el neumólogo te diga algo para que no esté mal… que 
si el hecho de que este acá entonces el señor no hay que bañarlo ni 
vestirlo ni nada porque como está enfermo no sale y nadie ni lo ve, 
mantener la dignidad como persona, porque es la única persona que 
tiene el poder sobre nuestras vidas es Dios “ [07-D-28] 
 
 
Viviendo el día a día 
 
 
“ …eso es un camello grande con esa pensión, pero aquí donde nos 
ves estamos haciendo y trabajando y gracias a Dios, pues podemos 
mantener la situación con las niñas, terapias  con J (PEC) que las 
pagamos nosotros … y continuar en una vida, obviamente de pronto 
no como la que queríamos, pero una vida digna tanto para él (PEC) 
como para las personas que lo rodean… obviamente pues no con 
gastos inoficiosos ni nada, sino simplemente viviendo nuestro día a 
día con las necesidades y cumpliendo con las cosas que realmente 
se requieren, o sea no cosas vanas ¡ni que no sé qué!, que vamos a 
la playa, simplemente cumpliendo con lo que se requiere y gracias a 
Dios, yo diría que muy bien”  [07-D-14] 
 
 
Enfrentando las adversidades económicas y laborales 
 
 
“Lo otro ha sido pues es una lucha de los dos continua, laboralmente 
y económicamente… Y lo otro pues ha sido la parte económica y 
laboral que obviamente cuando hay un tipo de enfermedad y de 
situaciones como estas en una familia, pues todo el entorno cambia 
¿no?... entonces ya la persona que era la que aportaba las cosas a 
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la casa, pues la mayoría de cosas, ya no está haciendo, ya no puede 
entonces hay que buscar otras formas y le doy gracias a Dios lo 
encontramos…. y la encontramos en que J (PEC) tenía gracias a 
Dios una oficina montada donde en la oficina, su trabajo era más 
mental que físico, o sea para hacer las cosas físicas tenía que 
alguien le lleve o le traiga, pero su trabajo mental lo ayudó a que 
pudiera continuar…porque su limitación, como es física y no es 
mental entonces era seguir haciendo las cosas  y yo me convirtiera 
en esa persona que, como yo siempre he dicho: ‘él (PEC) piensa y 
yo actúo…’ eso nos dio estabilidad económica, lo puedo decir en 
estos momentos, para unas personas que en este momento no 
tienen un trabajo bajo una compañía y que fuera de eso J (PEC) no 
tiene una pensión” [07-D-13] 
 
 
Siendo la oportunidad para desarrollar habilidades no conocidas 
 
 
“…  J (PEC) utiliza su tiempo, o sea estamos acá entonces mientras 
tanto él (PEC) está haciendo de pronto otra cosa …a veces para la 
gente resulta que: ‘J (PEC) no me está poniendo atención’, si está 
poniendo atención porque tiene la capacidad para estar conectado 
allá y estar conectado, esa es una de las cosas que yo también he 
visto en esto cuando tu pierdes unas cosas, desarrollas otras, J 
(PEC)  pues no tiene la capacidad para…física, pero mentalmente  
ha desarrollado otras habilidades, por ejemplo los sentidos se 
agudizan más, el oído, el olfato, las sensaciones, las mismas 
emociones se agudizan… yo siempre he pensado algo que he 
aprendido en esto que me ha parecido ó sea algo maravilloso fue el 
ver cómo el ser humano en las condiciones en que está limitado, 
como está aquí, siente con su corazón y ven las cosas con los ojos 
del corazón”  [07-D-16] 
 
 
Pasando de la desesperanza a la búsqueda de opciones de vida 
 
 
“El caso es que papá (PEC) queda paralizado totalmente del lado 
derecho, inclusive no puede hablar, no habla. Las dos grandes 
noticias que tuvimos al respecto eso era que por la dificultad de la 
edad de papá (PEC), …tampoco daban muchas garantías de la 
recuperación... tanto que se fueron haciendo todas las disposiciones, 
J mi hermano fue el que fue consiguiendo los implementos como se 
vivía en casa de dos pisos, entonces se adecuó el  primer piso a 
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papá (PEC) el catre y todas las cosas y era muy complejos los 
manejos de los primeros segundo y tercer mes… el caso es que de 
acuerdo con los criterios médicos, se fue averiguando bueno qué 
posibilidades tiene papá (PEC) de salir de esta situación, porque 
como le decía no daban garantías ni nada, pero si el médico que lo 
vio, el especialista y todo, nos dijo: ‘bueno lo que logren ustedes con 
su papá en estos primeros meses después del derrame son 
fundamentales, son básicos y yo’, el médico nos decía, ‘yo me 
atrevería a decir que es el noventa por ciento de su recuperación, lo 
demás va ser con el tiempo y paulatino’”  [16-D-09] 
 
 
Resaltando las ganancias cuando se intenta vivir de manera normal 
 
 
“ …yo pienso que las personas que hacen eso y que pueden hacerlo 
como lo hacen estas niñas como lo hago yo de pronto, como lo 
hacen muchísimas personas, tiene que tener algo de especial para 
hacerlo… porque no creo que todas las personas pueden hacerlo, 
está comprobado  y lo he vivido y nada más las relaciones, hay 
personas... no sirven para acercarse a la persona pero pueden 
ayudar con la plata o con no se qué… pero lo que es la parte 
afectiva directa ya con la persona pienso que son pocas personas 
las que son, tienen que tener un humor muy grande o una 
dedicación muy grande… y yo creo que esto también la gente no lo 
alcanza a tener porque es una parte del de arriba, que le da una 
situación especial, así como por ejemplo como se los ha dado a 
ustedes para hacer esto…porque divinamente una persona como 
usted podría dedicarse a otra cosa, ¿cierto? a otra cosa que sea 
productiva realmente… seamos honestos (risa)… el trabajo social no 
es productivo, pero es productivo a nivel personal, a nivel valores 
humanos y pienso que cuando tú adquieres ese valor humano, ese 
respeto hacia ti mismo y hacia los demás ya sin necesidad de que lo 
busques, ya tendrás mil cosas sobre el camino y mil estabilidades 
que no encuentre entre las personas” [07-D-30] 
 
 
Siendo una oportunidad de ser beneficioso 
 
 
“… como más gusto de vivir… y gusto de vivir juntos…que no 
estuviera ella (Cuidador), que no la tuviera a ella (Cuidador), pues la 
soledad debe ser terrible… desde ese punto de vista, hay más 
afecto, más unión, llamémoslo así, de entenderse las cosas…desde 
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el punto de vista afectivo, ha sido beneficiosa… (Risa de PEC) la 
enfermedad… “  [01-D-14] 
 
 
Encontrando la resignación a través de los sentimientos 
 
 
“… J(PEC) en esos momentos se encuentra en su situación en que 
su vida está ya asumida como unas esperas donde ya uno por eso… 
la gente piensa bien o piensa mal de esto, y él ya con su corazón… 
suficiente! ..Entonces hasta esas cosas afectivas y emocionales, han 
sido buenas”  [07-D-18] 
 
 
Redimensionando el sufrimiento con resignación 
 
 
“…pero entonces cuando llegue el día y pase el día y está uno como 
tranquilo, también eso es gratificante, entonces ahí vamos…tener la 
maleta lista, sí… porque genéticamente estoy con el problema, hijos 
de mi hermano son cinco hijos y ya tres han tenido que poner 
bypass…y entonces qué se puede esperar… darle gracias a Dios de 
que amanece todavía con la vida.” [08-D-14] 
 
 
Poniendo en la balanza el sufrimiento y las ganancias del cuidado 
 
 
“…sufrir no en el sentido de que la vida ha sido durísima contigo, 
no…pero el sufrimiento de ver a las personas que uno ama 
desboronarse…la contraprestación a eso es que te das cuentas que 
hay otros valores en la vida ¿no?, que hay otras formas de empezar 
y de hacer el bien y de luchar también y no siempre es 
materialmente como tú piensas que puedes arreglar las cosas”  [07-
D-11] 
 
 
Reconociendo ganancias dentro de sentimientos de derrota 
 
 
“…me afecta positivamente tanto como persona como pareja… 
Gratificante en medio de todo lo malo… en todo momento, como 
dice él (PEC) gratificante en todo momento en una situación como la 
de él (PEC) que no es fácil de llevar, no solamente por lo que la 
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enfermedad como tal significa, sino por la parte emotiva de ver a las 
personas que uno ama  desmoronarse. “ [09-D-26] 
 
 
Teniendo que enfrentar para ser más fuerte 
 
 
“ …yo siempre decía lo que nos tumba no nos mata, eso nos hace 
más fuerte y pienso que  a nosotros e inclusive no solo a J (PEC) y a 
mí, sino a estas niñas las ha hecho más fuertes…porque para ellas 
(hijas de PEC) también ha sido un cambio ellas eran muy niñas, eran 
unas niñas de ocho años cuando debieron enfrentar ver a su papá 
(PEC)  así y es muy difícil… siempre les he dicho a ellas que son 
unas niñas de porcelana, son diferentes a las demás niñas porque la 
vida no les va a poder dar más duro porque ya lo que tenían que 
vivir lo empezaron a vivir muy chiquitas y que gracias a Dios”  [07-D-
20 ] 
 
 
Sintiéndose agradecido por vivir la experiencia y tener la oportunidad de ser 
distinto  
 
 
“ …la experiencia de las personas las están viviendo y para cada 
uno la vivencia será diferente y cada uno verá las cosas desde la 
óptica de cada uno… a mí me ha tocado duro, pero de una forma 
con calidad de vida, o sea yo no he sufrido lo que es la angustia de 
esto y esto, porque mire me no tengo esto, pero tengo otras con que 
compensar… entonces yo pienso que J (PEC) las niñas y yo hemos 
sido bendecidas con esto, a pesar de esto Dios nos ha bendecido, 
¿por qué cosa? ... No sé, alguna lección tenemos que cumplir, 
alguna situación o tenemos que encontrar un propósito de nuestra 
vida, pero no nos ha abandonado… yo veo a J (PEC) y lo veo 
respirando, la simplemente emoción de verlo después de nueve 
años alegre, tomándose un tinto de ver que su hija se está 
graduando cuando hace nueve años estaba en la angustia en que le 
hicieran la primera comunión que le hicieran todo, porque no las iba 
a ver cumplir quince años, porque no las iba a ver graduarse y ver 
que todas estas metas y todas estas cosas soñadas y ver que se 
cumplen, ¿crees que no vale la pena?...” [07-D-33] 
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Una condición que implica duda y cambios 
 
 
“…ya uno ahí, ve que de todas maneras el matrimonio sirve para 
algo, en el sentido de que pues existe la ayuda de todas maneras, 
¿ve?... y uno trata de no cometer errores pero todos los días los 
comete, no, y uno esta hiriendo susceptibilidades que a veces 
piensa de que no son así… porque una de las cosas es que uno se 
vuelve susceptible en esta cosa, muy susceptible “  [09-D-11] 
 
 
Reconociendo la experiencia como ejemplarizante para otros 
 
 
“…pienso que nuestros cambios no fueron para desmejorar, al 
contrario fueron para mejorar nuestra calidad de vida y encontrar un 
camino mejor hacia lo que estábamos haciendo… pienso que para 
dar inclusive un mejor ejemplo de vida a estas niñas que son las 
están creciendo y las que el día de mañana si la vida lo permite van 
a tener que cuidar de su papá, de mi ¿qué se yo? o de los abuelitos 
de ellas mismas”  [07-D-15] 
 
 
Trascendiendo en el cuidado compartiendo la vivencia con otros y 
disponiéndose 
 
 
“…ya cuando yo salgo a la calle y veo una silla de ruedas, ya me 
imagino cómo ayudar, antes no yo pasaba por el lado y obviamente 
yo creo ni siquiera alcanzaba a ver… Ahora por ejemplo la parte de 
ayuda a los demás, ahora por ejemplo, me gusta todo lo que ha sido 
la parte de ayudar a otras personas…. incluso esta mañana ahora J 
solo me llaman a mí a invitarme a obras sociales, ¿no?, entonces 
ahora por ejemplo yo voy a las estas de la Liga contra el Cáncer 
también, el día mundial de la prevención del cáncer de seno…le 
decía a J (PEC) mire mi vida paso a ser de la parranda, la rumba 
como él (PEC) decía a las obras sociales, entonces esa ha sido toda 
la experiencia buena de eso que te aporta que en medio de lo que 
has tenido que sufrir o lo que has tenido que pasar” [07-D-10] 
 
 
“…pues sí, yo he aprendido mucho con ella… yo he aprendido 
bastante y cuando viene una niña vecina a hacerme el cambio, 
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entonces yo me refiero a ella y le digo, esto se hace así y asá”  [06-
D-06] 
 
 
5.2.3.12 Categoría Superando a partir de la espiritualidad. El soporte de lo 
espiritual vuelve a hacerse presente. Se parte del reconocimiento de la superación 
de dificultades que son vistas en díada: los dos se consideran están enfermos por 
tanto deben superarlo juntos. Los elementos religiosos y todo aquello que acerca a 
Dios es importante en la experiencia de vida con una enfermedad crónica. Una 
etapa de acercamiento inminente es la cercanía a la muerte; se reflexiona acerca 
de lo que ha sido la vida y la solución a miedos existentes. En ocasiones, es 
atribuido a la relación con Dios la mejoría y como tal es valorada y forma parte de 
los significados que se dan al cuidado que ofrecen otros con su presencia.  
 
 
El ser humano reconoce en esta vivencia su parte espiritual, que va más allá de lo 
religioso, aunque no siempre es entendida como tal; sin embargo, este 
acercamiento es integrador y puede contribuir con el tiempo a comprender de 
modo más amplio y cercano a la culminación del desarrollo humano. La díada se 
vincula más a través de esta espiritualidad y se motiva a agradecer, a superar y a 
afrontar. A continuación se encuentran los códigos que ilustran las características 
de esta categoría.  
 
 
Apoyándose espiritualmente para superar las dificultades 
 
 
“ … y yo creo con Dios, eso también pues uno trata de que si comete 
los errores, reforzarse en algo pero precisamente si ambos estamos 
enfermos, toca armonizarlo como sea …y nos ayudamos y ha sido 
un crecimiento porque al principio era tenaz”  [09-D-08] 
 
 
Motivándose a la rehabilitación con el componente religioso 
 
 
“ …las manifestaciones él (PEC) en ese tiempo, el proceso como le 
decía se logró la intensidad en eso y se fue mejorando, se fue 
recuperando de modo que casi a los seis meses ya estaba papá 
parado, ya estaba caminando y entonces ya vinieron las terapias de 
lenguaje y la fisioterapia para el movimiento y empezó a recuperar… 
pero al lado de esa recuperación siempre hubo la imagen del padre 
U la primera que pasa y amanece, la segunda del día que va de 
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visita con C mi hermano, pues había casi que alzarlo pa’ caminar era 
muy complejo, muy difícil y llega caminando” [16-D-12 ] 
 
 
Preparándose para afrontar la muerte una experiencia espiritual 
 
 
“ …tenemos que creer porque primero es bueno, produce una vida 
buena, benéfica para uno y para los demás, tener fe en algo y 
entonces acaba uno teniendo una fe y ser bueno y eso produce la 
alegría de los demás y la de uno mismo y después si se muere y si 
es verdad se pone uno feliz de manera que no hay lugar a duda 
creer entonces hay que votar por… de manera que hay que creer 
porque se vive bien, porque se procura hacer bien a los demás y si 
es verdad que existe algo pues es una maravilla, pero si no es nada 
bueno pues no perdemos nada, ni le hacemos mal a nadie” [16-D-
15] 
  
 
Superando las dificultades de la enfermedad basado en la fe 
 
 
“… eso son casi dos años, yo creo que voy a cumplir creo que… a 
ya es en abril dos años, ah claro unos días más… Quedé tendido en 
el suelo en la casa y perdí el conocimiento y los médicos dijeron: 
‘eso entiérrenlo, ese señor ya se murió’… sin embargo, el padre U 
un santo varón que es cura, me fue a ver y me echó la bendición y 
me rezó y posiblemente eso sí me sirvió y resultó que lo que dijeron 
los médicos no valió para nada y me recuperé y volví a conversar y 
me pude volver a vestir y me pude… a hacer de todo lo que una 
persona juiciosa, ¿no? ...y yo considero que quedé con el lado 
derecho imposibilitado y el izquierdo hecho un tigre, magnífico el 
izquierdo y no me ha molestado para nada”  [16-D-01] 
 
 
5.2.3.13 Categoría Proyectar el cuidado. Como elemento que consolida todo el 
proceso de cuidado está la trascendencia. Aquí se encuentran los aspectos que 
las díadas manifestaron les permiten la continuidad en su desarrollo. El proceso 
parte del reconocimiento del autocuidado para mantenerse, este es un acto 
espontáneo. Se une a él el esfuerzo de las personas por ser mejores, siempre 
ligado a la personalidad del individuo. Sin embargo,  por la necesidad de socializar 
se generan estrategias para disminuir el aislamiento. Algunas veces estas 
estrategias de socialización se agotan, o la persona con enfermedad crónica las 
acepta, pero a través de la reflexión se entiende la situación y se buscan 
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significados positivos del hecho sin culpabilidad. Hay otros espacios donde se 
desarrollan las habilidades y gustos manuales que favorecen la interacción entre 
la díada que acompañan el proceso de cuidado instrumental tradicional, y que 
apoyan también la socialización y los aprendizajes. Aquí es necesaria la 
comprensión en las restricciones que no solo son de la persona con enfermedad 
crónica, sino que son compartidas y son la oportunidad para que la díada no 
sienta culpa por hacerlo; por el contrario, a medida que se cuida a la persona con 
enfermedad crónica, el cuidador familiar reconoce factores de riesgo propios para 
enfermar.  
 
 
Se evidencia la reflexión constante que ha realizado la díada para comprender los 
significados que evolucionaron con ellos como seres humanos involucrados e 
inmersos en un “vínculo especial”.  
 
 
Estos significados tienen y tendrán un impacto positivo en otros que viven la 
misma condición, en otros que viven situaciones relacionadas (la crianza) y en 
otros que están cercanos a la díada y ven la fortaleza y la valentía de vivir esta 
experiencia sin sufrimiento. No todos los cuidadores familiares alcanzan en el 
mismo ritmo este nivel; cada uno tiene su forma de expresión porque cada 
experiencia es distinta. De hecho los cuidadores que han tenido experiencias 
reconocen que los significados evolucionan. A continuación se encuentran los 
códigos que conforman y dan vida esta categoría.  
 
 
Preocupándose por el auto cuidado 
 
 
“… hay una serie de cosas espontáneas…Yo (PEC) en mi vida he 
sido tomador de tinto desesperado, me tomaba 10 o veinte tintos al 
día… ¡no! ... y ahora sin proponerme espontáneamente lo he ido 
dejando y actualmente no tomo tinto sino al desayuno y no más…es 
que hora no se toma sino un tinto… diferente, por ejemplo con lo del 
agua. Eso ha representado esfuerzo. Por lo demás no… es parte de 
la personalidad que no se la deben cortar… y yo (PEC) como médico, 
detesté siempre el sistema de “NO”, que no esto, que no lo otro… ese 
sistema del “NO” es terrible, es decir para mí (PEC); habrá algunas 
personas que si les guste esa vaina, pero de lo contrario no” [01-D-
12] 
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Involucrándose socialmente sin culpabilidad 
 
 
“… si… cambios por ejemplo en el sentido de que siempre íbamos a 
las reuniones los dos, ¿no?... inclusive yo le decía, cuando a veces le 
daba pereza: ahí papi, mire ya que podemos caminar, que podemos 
ir, vamos, se llega el día que no vamos a poder, entonces no nos 
invitan… al principio para mí (Cuidador) era difícil ir, saber que ya él 
(PEC) no quería ir, pero yo voy a todos los cumpleaños… tiene una 
familia lindísima (PEC), yo (Cuidador) los quiero a todos y ellos me 
quieren a mí, entonces yo decía, ay bueno, pues ir sin él (PEC) ¿no? 
...cuando me dice, no… yo le pregunto: bueno papi ¿quiere ir?, 
porque a veces sí va… o el día o lo que sea le provoca ir, y va y 
vamos y está en la reunión, pero las ha ido disminuyendo… yo 
(cuidadora) le digo tranquilamente: ‘bueno ya, ¿quiere ir a donde C 
que es de garaje a garaje?’…entonces yo ya no me siento mortificada, 
me siento tranquila y voy a la reunión y me la gozo y le mandan 
ponqué y vengo y le cuento todos los chismes y todo, y ya… pero sin 
sufrimiento “  [01-D-13] 
 
 
Encontrando espacios para compartir entreteniéndose 
 
 
“ …Afortunadamente lo que nosotros comentamos, no se siente uno 
mal, nosotros vivimos aquí como muy entretenidos, P (PEC) hace sus 
trabajos, yo  hago los míos, nos sentamos aquí los domingos después 
de medio día a oír música, hacemos crucigramas, entonces de pronto 
se da uno cuenta, uy ya son las seis de la tarde o cuando empieza a 
oscurecerse, no ya no se ve nada, nos toca irnos para la alcoba, 
entonces se ve como, pues que estamos como, en ese momento 
estamos como bien, no le hace a uno falta, no se aburre, no siente 
ese tedio, que hace uno aquí en este apartamento aburrido, ¡no!, no 
afortunadamente no, tenemos como distracciones… nos hace es falta 
tiempo. Sí, nos hace falta es tiempo para las cosas que uno quisiera 
realizar, porque nos gustan las manualidades… yo hablo por aquí, por 
ser apartamento ya no he vuelto a trabajar prácticamente en madera, 
esta marquetería y esta pintura es mía (señala cuadro) y aquella, A 
(C) por ejemplo intenta utilizar los pinceles, un poquito pero lo ha 
hecho con éxito… entonces me defendía muy bien haciendo joyeritos 
o  cosita de estilo, pero aquí si hago ruido, los vecinos se incomodan y 
si hago mugre ni hablar… (Risa)”  [08-D-10] 
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Apreciando la oportunidad de vivir y compartir juntos 
 
 
“…antes decía yo que andaba de luna de miel, ahora lo confirmo, 
andamos de luna de miel todavía, entonces la estadía que hemos 
tenido los dos solos ha sido una experiencia para mi, muy pero muy 
agradable, porque hemos tenido la experiencia de vivir la vida de 
pareja solos…cuando nos casamos y llegamos de luna de miel, mi 
madre ya estaba en el apartamento esperándonos y ella vivió con 
nosotros el resto de su vida, luego llegaron los hijos, luego llegaron 
los nietos y solo hasta hace tres años, estamos con esa experiencia 
de vivir solos, para mí no me cambio por nadie.” [08-D-08] 
 
 
Reconociendo aprendizajes fuera y dentro del “vínculo especial” 
 
 
“… pues aparte de lo que respecta a la enfermedad, yo (cuidadora) he 
aprendido mucho, algunas cosas que sabía y otras que reforcé, otras 
cosas que no sabía…No solo eso, yo creo que en lo sentimental yo he 
aprendido a quererlo a estar muy pendiente de él (PEC). “ [06-D-07] 
 
 
Preocupándose por otros 
 
 
“…entonces con A (Hija) eso fue terrible, mi hija también se enfermó y 
tiene una enfermedad delicada a raíz de tanto estrés y que ella (hija) 
inclusive ni comenta… porque ella dice: ‘ya tú tienes mucha carga’… 
porque como ayer le empezó la otra urgencia, entonces ya le digo 
todo el mundo así estresado “ [ 09-D-15] 
 
 
5.3 CONSIDERACIONES FINALES DE LA TEORÍA SUSTANTIVA 
TRASCENDER EN UN “VÍNCULO ESPECIAL” DE CUIDADO: EL PASO DE LO 
EVIDENTE A LO INTANGIBLE. 
 
 
La teoría generada en el presente estudio denota varios asuntos con respecto al 
concepto de persona, ambiente, salud y enfermería, que permiten a la disciplina 
ampliar su dimensión, no cambiarla.  
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Se partió de reconocer dentro de la literatura a los dos sujetos que habían sido 
indagados desde la enfermería y otras disciplinas cuando se habla de la 
enfermedad crónica. Sin embargo, la evolución del concepto ha llevado a que se 
formulen este tipo de investigaciones que abordan un sujeto novedoso de cuidado 
(que no es nuevo): La diada. Una pareja o dos sujetos que interactúan en una 
situación de enfermedad crónica no siempre son una díada, para que lo sean, 
debe existir mutualidad y reciprocidad a lo largo de la experiencia que viven juntos, 
como se ratificó en esta teoría.  
 
 
El proceso encontrado evidenció que al inicio, con el surgimiento de la enfermedad 
(crisis inicial), cada persona asume su cuidado y cierta responsabilidad. Cada uno 
empieza a afrontar la situación desde su perspectiva, no hay espacios para 
compartir los sentimientos, ni las necesidades. Luego, en el diario vivir y con el 
acompañamiento en tiempo y espacio, se conocen más a fondo las personas que 
interactúan en la relación. Comienzan a reconocer sus potencialidades, pero 
también sus dificultades y roces, ya sea por antecedentes en su relación afectiva o 
por las prioridades del momento, o por la labor como tal, por el abandono familiar 
posterior a la crisis y múltiples situaciones que se van abonando a la experiencia.  
 
 
Con el tiempo y mayor convivencia, se encuentran expresiones que dejan ver la 
compenetración como díada, se habla siempre en plural y cada nuevo evento en 
la experiencia va siendo identificado por los dos, ya no de manera individual como 
al principio. Hay espacios para compartir juntos; sin embargo, en ocasiones (al 
principio) hay expresiones de inconformidad por ser una relación muy intensa en la 
que se invade al otro. Las díadas con el tiempo van adquiriendo habilidades para 
aprender a manejar la independencia-dependencia. Al final, vistos como díada, 
aprecian las ganancias y aprendizajes alcanzados en cada nueva situación y 
solución a una crisis, y reconocen su crecimiento como seres humanos, el 
desarrollo de su personalidad, una mayor fortaleza y un mundo lleno de 
posibilidades y no cerrado como era al principio.  
 
  
Por otro lado, el entorno también cambia. Al inicio un poco hostil, duro, 
incomprensible, con falta de información y lleno de dolor y angustia permanente. 
Los síntomas generados por la enfermedad son los indicadores visibles, y a los 
que se atiende con esmero y dedicación. En las hospitalizaciones se intenta 
aprender sobre la habilidad técnica, por iniciativa propia. La transición del hospital 
al hogar es incierta y llena de tareas. Las familias se congregan para resolver 
algunas, pero la mayoría de estas le quedan al cuidador familiar. Cuando hay 
rotación de escenarios de cuidado, se alcanza a reiniciar el proceso. De nuevo las 
tareas instrumentales ocupan la mayor parte del tiempo del cuidador familiar; la 
persona con enfermedad crónica hace constantes llamados para contribuir de 
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manera progresiva también a su cuidado y al retorno de las actividades diarias que 
hacía antes de la crisis.  
 
 
En este sentido se viven sentimientos de ambivalencia entre independencia-
dependencia, lo que hace modificar el ambiente para la díada. Se concluye 
entonces que cada uno requiere un espacio propio, que puede en ocasiones ser el 
mismo, pero solo con el respeto y anteponiendo la idea de convivir con un ser 
humano que siente y aprecia todo a su alrededor. Este ambiente se va cerrando 
en términos de crearse uno propio, lo cual se ayuda con la protección frente a la 
limitación que traen las enfermedades crónicas en etapas avanzadas y en 
ocasiones a la estigmatización social. Se genera un ambiente especial y se 
fortalece el vínculo.  
 
 
El “vínculo especial” se caracteriza por el afecto, respeto, entrega mutua, 
acompañamiento, el compartir sentimientos todo el tiempo y la reflexión constante. 
Afuera de la díada hay elementos ambientales que interactúan con ellas, en 
ocasiones se requiere que el cuidador familiar (por su nivel de funcionalidad) 
conviva con estos para transmitir  aprendizajes en la labor de cuidado y estos 
tienen impacto porque logran enriquecer el vínculo.  
 
 
La enfermedad crónica que llegó de manera inesperada y que no es curable, 
genera temor. La díada percibe cuándo aparecen los síntomas que generan 
limitación, la pérdida de funciones y el asilamiento. La vivencia es desagradable, 
sin embargo, a medida que la díada forma el “vínculo especial”, se fortalece 
alrededor del tratamiento, del manejo de los factores de riesgos y prevención de 
otros.  La intuición se desarrolla como parte de la vivencia.  
 
 
La situación de enfermedad se convierte en el espacio donde se convive y se 
adecua todo,  hasta los hábitos alimenticios. Entonces el cuidado se hace más 
cercano a la díada; le permite comprender que es una situación especial que, a 
pesar de generar algunas pérdidas, trae ganancias. Los integrantes de la díada 
ven de forma distinta la vida y esto les permite encontrar algunos significados no 
disponibles en otras situaciones rutinarias de la vida.  
 
 
El cambio es progresivo; hablar de una enfermedad crónica comienza a asociarse 
con la muerte. Sin embargo, la díada se pregunta qué hacer mientras llega. Y 
responde: vivir la vida. Llegar a estas respuestas implica un nivel de desarrollo 
para el cual se requiere tiempo, acercamiento con la situación de enfermedad y 
con el cuidado y convivir como díada.  
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Esta teoría aporta muchos elementos para complementar y proyectar lo que 
enfermería debe abordar. A partir de ella se identifican algunos indicadores de 
diagnóstico y enfoques que respaldan el abordaje desde una perspectiva cercana 
a la simultaneidad 
 
 
El profesional de enfermería podría reconocer elementos valiosos de la díada, 
como ¿quién se relaciona mejor con la persona con enfermedad crónica?, ¿qué 
recursos hay en la familia?, ¿qué recursos hay en el hogar? con base en estos 
planteamientos puede propiciar espacios para la expresión de sentimientos acerca 
de la decisión de asumir el cuidado de un familiar, conocer con quién hay mayor 
empatía y cercanía para el cuidado o si hay alguna relación afectiva positiva.  
 
 
En la transición del hospital al hogar o de uno a otros escenarios de cuidado, el 
profesional de enfermería puede apoyar el mantenimiento y entrenamiento en 
habilidades que faciliten el cuidado instrumental, que den seguridad a la díada y 
estar disponible a escuchar experiencia para potencializar los elementos que a su 
juicio facilitan la labor y enriquecen su experiencia. En este caso buscar en los 
relatos las posibles salidas a las dificultades que siempre estarán presentes puede 
ser una forma de ayudarles a conocer su patrón cuidativo y facilitarles generar y 
fortalecer un “vínculo especial”.  
 
 
Cada crisis traerá de nuevo a la díada al ambiente hostil del inicio; sin embargo, la 
existencia de la “díada” se irá fortaleciendo. El hogar es sin duda el espacio ideal 
para la reflexión constante que se requiere para identificar el “vínculo especial”,  
los  aprendizajes y las ganancias, para encontrarse. El profesional de enfermería 
puede facilitar este encuentro con un ambiente educativo y sensitivo que refleje 
apoyo y respeto por la condición humana de la cual él (o ella) también aprende. 
 
 
El profesional de enfermería como aprendiz y apoyo a la diada facilita su 
trascendencia, se retroalimenta y genera crecimiento propio y compartido. Un 
ejemplo de ello son los grupos de apoyo para los cuidadores familiares, en los 
cuales la experiencia ha mostrado que el “vínculo especial” se fortalece. Los 
cuidadores familiares no se olvidan de la persona a quien cuidan a pesar de que 
no estén presentes; son una parte de esa totalidad que retoma cada aprendizaje 
para incorporarlo como parte del fortalecimiento de su realización.  
 
 
En terminos del Analisis dimensional que se propuso para el análisis, se puede 
decir finalmente que en cuanto a las 5 dimensiones que contempla, puntualmente 
la teoría aquí presentada expresa lo siguiente:  
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- Perspectiva: Punto de vista central que informa la organización de los patrones 
y la relación entre las dimensiones en el fenómeno. En este punto la 
perspectiva del fenómeno indagado fue la identificación de un patrón de 
aumento de conciencia, a medida que se adquiría mayor habilidad para cuidar, 
mayor conciencia sobre la situación crónica de la persona y el asumir en su 
relación y vínculo especial una opción para trascender. De igual forma la 
organización de los patrones tuvo presente tres perspectivas que fueron 
progresivas y mostraron la acumulación de experiencias, desde la persona con 
enfermedad crónica, el cuidador familiar y desde la diada. 
  
 
- Contexto: Es el ambiente o entorno donde se produce el fenómeno. El contexto 
en esta investigación no se limita a un espacio físico como pudiera ser el hogar 
o el hospital en momentos de crisis, el contexto se refiere a la relación de 
cuidado que partía de algo tangible como es el cuidado directo al ser un 
espacio de interacción entre dos sujetos convirtiéndose en una diada.  
 
 
- Condiciones: Son los elementos que faciliten, conjunto, o forma de las 
acciones, las interacciones y las consecuencias en el fenómeno. En la 
investigación las condiciones fueron en gran medida la mayor dependencia al 
cuidado, el surgimiento de una crisis nueva llevaba a que se asumieran 
condiciones nuevas y cambios en los estilos de vida y momentos de reposo y 
ajuste identificados en la experiencia.  
 
 
- Proceso: Acciones o la interacción que se producen en el fenómeno. En la 
teoría sustantiva el proceso responde al patrón identificado, el aumento de la 
trascendencia a medida que aumentaba el vínculo especial en la diada, era 
progresivo de acuerdo al nivel de habilidad de cuidado y la mayor dependencia 
de la persona con enfermedad crónica.   
 
 
- Consecuencias: Resultados específicos relacionados con el fenómeno. Luego 
de superar muchas situaciones en la relación mas cercana y la formación de 
un “vinculo especial” que permite la trascendencia se propician los espacios 
para reconocer los beneficios y las ganancias de la experiencia, trascienden de 
distintas formas ya sea fortaleciéndose espiritualmente o proyectarse al 
preocuparse por otros.  
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6. CONSIDERACIONES DEL PLANTEAMIENTO TEÓRICO “TRASCENDER EN 
UN ‘VÍNCULO ESPECIAL’ DE CUIDADO: EL PASO DE LO EVIDENTE A LO 
INTANGIBLE” 
 
 
Esta discusión se presenta desde la perspectiva que implica generar un “vínculo 
especial” y trascender desde tres perspectivas, las teorías de vínculos con los 
elementos tangibles e intangibles relacionados con el cuidado y lo que la literatura 
reportó y se relaciona con los resultados.  
 
 
El interés por el estudio del comportamiento del ser humano ha contado con varias 
tendencias que fluctúan desde la comprensión de lo biológico y tangible hasta el 
descubrimiento de lo psíquico y la búsqueda de lo espiritual o intangible. Esta 
investigación encontró que el significado del cuidado en la relación parte de la 
búsqueda de conservar lo físico del ser humano y se expande hacia lo espiritual, 
es decir, el significado y la trascendencia. En este proceso dos personas se 
vinculan en forma “especial” y se convierten en un nuevo sujeto de cuidado.  
 
 
El cuidado tiene desde el inicio de la especie humana dos componentes, uno físico 
y otro mágico. El hombre (como especie) se agrupó, hizo techo, buscó protección 
frente a la inclemencia del tiempo, desarrolló tecnología para sobrevivir.  Al mismo 
tiempo, desde siempre intentó congraciarse con el poder superior (dioses, 
naturaleza), para lo cual desarrolló rituales, cantos y oraciones, entre otros.  Una 
parte del cuidado siempre se ha visto, la otra se ha intuido. Una ha sido explícita, 
la otra implícita.  Algunas experiencias de vida ayudan a que el componente 
implícito se manifieste y con ello, hay una mayor conciencia de los hechos 
humanos, morales, afectivos, interactivos y terapéuticos (Bagu, 1989)395. 
 
 
 
Desde distintas disciplinas como la medicina, el psicoanálisis, la psicología, la 
educación y la sociología se ha definido el vínculo como  parte de la evolución, 
desarrollo y convivencia del ser humano. Al respecto están descritos vínculos 
como: Padres (madre)–hijo, profesor-alumno, paciente-terapeuta, esposo-esposa 
(anexo 5). 
 
 
                                                 
395 BAGU, Sergio. La idea de Dios en la sociedad de los hombres. Siglo XXI, 173 p. p. 10.  
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Klaus y Kennell (1976)396 iniciaron investigaciones en el tema con animales y 
humanos, encontraron que los gestos y estímulos visuales retroalimentan el 
vínculo. Esto se relaciona con el “vínculo especial” descrito en la presente 
investigación por estar asociado a la reciprocidad que lo caracteriza. Estos autores 
también mencionan la existencia de un efecto perdurable del vínculo una vez se 
establece; lo mencionan Bowlby (1968, 1979, 1983397), Harlow (1985)398. La 
transferencia selectiva que viene de otros fue propuesta por Allidiére (2004)399. 
 
 
Una de las motivaciones que tiene el vínculo es la satisfacción de necesidades, las 
cuales se relacionan con el mantenimiento de funciones, el confort, la confianza y  
la seguridad en la intimidad y la autonomía (Bowlby, 1968, 1979, 1983400; 
Ainsworth, 1969401; Bartholomew, 1997402). Las necesidades de este “vínculo 
especial” se relacionan con los aspectos físicos de la persona con enfermedad 
crónica, lo que permite el paso fácil entre la independencia-dependencia. También 
se contemplan las necesidades para mantenerse en el cuidado por parte del 
cuidador, acompañar el proceso de la trayectoria y responder a esas necesidades 
con otros apoyos dentro de la familia. La principal necesidad a la que responde la 
díada es el origen del cuidado y el equilibrio entre dependencia y sobreprotección.  
 
 
Bowlby (1992)403 plantea que la formación de vínculos surge en las bases 
biológicas y, desde esta perspectiva, se relaciona con la necesidad de 
dependencia, relaciones objetales (basadas en un interés), hasta recaer a veces 
en simbiosis o individuación. La evolución de los conceptos de este autor, dieron 
                                                 
396 KLAUS, Marshall and KENNELL, John. Maternal-Infant bonding: The impact of early separation or loss on 
family development. St-Louis: Mosby. 1976. Citado por: CRISTO, Marta et al. El Bonding: un debate a 
terminar. Marzo, 2001, vol. 36, no 1. Disponible en: http://www.encolombia.com/medicina/pediatria/pedi36101-
bonding.htm Consultado en abril de 2009. 
 
397 BOWLBY, John. Vínculos afectivos. Formación, desarrollo y pérdida. 3 ed. Ediciones Morata. 1992, 208 p. 
 
398 HARLOW, Harry. The nature of love. En: American Psychologist. [en línea]. 1958. vol. 13, p. 673-685. 
[Consultado en abril de 2009]. Disponible en: 
<http://psychclassics.yorku.ca/Harlow/love.htm?session=0JhSMuyOlSMG0UXiTCTJCtKVtF>  
 
399 ALLIDIÉRE, Noemi. Acerca de los vínculos humanos. En: ALLIDIÉRE, Noemi. El vínculo profesor-alumno. 
Una lectura psicológica. Ed. Biblos. Cap. 1. 2004, p. 15-24. 
 
400 BOWLBY, John. Op. cit. 
 
401 AINSWORTH, Mary. Object relations, dependency, and attachment: a theoretical review of the infant-
mother relationship. En: Child Development, 1969, vol. 40, no. 4. p. 969-1025. 
 
402 BARTHOLOMEW, Kim; HENDERSON, Antonia and DUTRATAMIENTON, Donald. He loves me; He loves 
me not: Attachment and separation resolution of abused women. En: Journal of Family Violence, 1997, vol. 12, 
no. 2. p. 169-191. 
 
403 BOWLBY, John. Op. cit.  
337 
 
paso a la Teoría del apego (Bowlby, 1992404 y Ainsworth, 1969405) que permite  
comprender la formación de vínculos, los cuales se relacionan con periodos de 
angustia, enfermedad o situaciones inquietantes (ej. Nacimiento, enfermedad 
crónica, etc.), que dependen de la edad, el género y las circunstancias de la 
trayectoria. Por lo general, los vínculos se asocian a la formación de una figura o 
símbolo para motivar su permanencia (para el caso el cuidador-persona con 
enfermedad crónica-crisis).  
 
 
La identificación, ya sea de una figura o del vínculo mismo también fue descrita 
por Allidiere (2004)406. Este mismo proceso se da en el “vínculo especial” por 
responsabilidad filial con padres o por eventos secundarios por familiares y 
parejas. Con el origen del cuidado hay una constante búsqueda por identificarse el 
estatus, el rol y el lugar del cuidador, que en este vínculo se alcanza con la 
consolidación a través de la díada. El “vínculo especial” se manifiesta en tres 
planos (Berenstein, 1991, 2001)407,408: el individual con lo intersubjetivo o 
intrapsíquico con la autoreflexión frente al inicio de la condición de cronicidad que 
le genera limitación, intersubjetivo o interpersonal con el reconocimiento de la 
necesidad de ayuda, donde surge la figura de cuidador familiar; y el transubjetivo 
con la búsqueda de proyección como cuidadores y llegar a trascender.  
 
 
La manifestación de sentimientos es otro elemento básico de los vínculos. Lo que 
más se relaciona con el apego ya descrito por Bowlby es el flujo permanente de 
sentimientos de acogida suave y cálida (Harlow, 1985)409, así como hacer parte de 
la terapéutica desde la familia en la situación de enfermedad crónica (Campos, 
                                                 
404 Ibíd., p. 111. 
 
405 AINSWORTH, Mary. Op. cit., p. 969-1025. 
 
406 ALLIDIÈRE, Noemi. Op.cit., p. 15-24 
 
407 BERENSTEIN, Isidoro. Reconsideraciones del concepto de vínculo. En: Los vínculos. Psicoanálisis 
Asociación Psicoanalítica de Buenos Aires, 1991, vol. 13, no. 1. Citado por: LARTEGUI, Teresa y VIVES, 
Juan. Guía para la detección de alteraciones en la formación del vínculo materno-infantil durante el embarazo. 
México. Editorial Comunicación Gráfica, 1994. p.101 
 
408 BERENSTEIN, Isidoro. El vínculo y el otro. En: Psicoanálisis Asociación Psicoanalítica de Buenos Aires, 
vol. 23, No 1. [En línea] 2001, [Consultado en abril de 2009]. Disponible en: 
http://www.apdeba.org/publicaciones/2001/01/pdf/012001berenstein.pdf 
 
409 HARLOW, Harry. The Nature of Love. Op. cit. 
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2003)410 y manifestar amor basado en la proximidad, sensibilidad y cooperación 
(Kunce y Shaver, 1994)411. 
 
 
Algunos vínculos se caracterizan por su duración, es decir por permanecer en el 
tiempo y se relacionan mucho a veces con el ciclo vital, el ser humano. En este 
caso, a medida que una figura desaparece, tiende a ser reemplazada por otro. Sin 
embargo, hay algunos que consideran vínculos primarios, como el que surgen por 
el amor y la alimentación (Harlow, 1958)412. Otra característica de los vínculos es 
la permeabilidad de las emociones; los involucrados exponen sus sentimientos y 
emociones y convierten el vínculo en un continuo espacio para renovar la relación.  
 
 
Uno de los elementos básicos del “vínculo especial” es la comunicación en sus 
distintas formas de expresión; de manera corporal con la búsqueda de limitar las 
complicaciones de la situación al buscar formas para mantenerse y direccionar el 
cuidado (con la búsqueda de información y ayuda de otros) y comunicarse en la 
enfermedad con elementos para cuidar. Esta comunicación también es interna al 
existir una reflexión consigo mismo frente a las opciones más allá del cuidado 
físico. Al respecto, Garciandía (2005)413 afirma que el fortalecimiento de los 
vínculos se da al estar acompañando en el proceso de la enfermedad y compartir 
en grupos de soporte social. La comunicación por ser un proceso interpersonal 
donde hay un sujeto, un objeto y su mutua interrelación, no es un proceso lineal, 
sino una espiral en que cada vuelta implica realimentación del yo y el 
esclarecimiento de la vivencia (Pichon- Riévere, 1994)414 
 
 
Con esta revisión y contraste con otros vínculos descritos en la literatura de otras 
disciplinas se puede decir que lo que hace especial el vínculo descrito en el 
estudio es el estar en una relación afectiva o de cercanía (consanguínea o no), en 
                                                 
410 CAMPOS, Gastäo Wagner de Souza. Saúdepaidéia. São Paulo: Hucitec; 2003. Citado por: DOS SANTOS, 
Adriano Maia et al. Vínculo e autonomia na prática de saúde bucal no Programa Saúde da Família. En: 
Revista de Saúde Pública. 2008, vol. 42, no. 3. p. 464-470. 
 
411 KUNCE, L. and SHAVER, Phillip. An attachment-theoretical approach to caregiving in romantic relatioship. 
En: BARTHOLOMEW, Kim y PERLMAN, Daniel (eds) Advances in personal relationship. vol. 5. Attachment 
process in adulthood, London: Jessica Kingsley. Citado en: FENNY, Judith. Adult romantic attachment and 
couple relationship. CASSIDY, Jude and SHAVER, Phillip. Handbook of attachment: theory, research, and 
clinical applications. Guilford Press, 2002. p. 355-377. 
 
412 HARLOW, Harry. The Nature of Love. En: American Psychologist, 1958, Vol. 13, p. 673-685. Disponible en: 
http://psychclassics.yorku.ca/Harlow/love.htm?session=0JhSMuyOlSMG0UXiTCTJCtKVtF Consultado en abril 
de 2009. 
 
413 GARCIANDÍA, José. Inteligibilidad relacional. En: Revista Colombiana de Psiquiatría. Enero-marzo, 2005,  
vol. 34, no.1, p. 26-53. 
 
414 PICHÓN RIVIÈRE, Enrique. El proceso grupal. Nueva Visión. Buenos Aires,1997. 
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la que hay sentimientos compartidos que surgen de la reflexión y de la búsqueda 
de significado alrededor de una situación de enfermedad crónica, en el cual cada 
uno aporta al desarrollo del logro y en díada se llegan a comprender algunos 
elementos de trascendencia y proyección al futuro. El vínculo integra varios planos 
de interacción del Yo y permanece en el tiempo con la transferencia hacia otros. 
Además, como se observó con las características de los informantes, este vínculo 
especial puede nutrirse de vínculos anteriores.  
 
 
Desde la perspectiva existencial, se parte de reconocer que las situaciones que 
exponen al ser humano a los límites acercan más a encontrar significados; por 
ejemplo, en el ciclo vital se aprecia en etapas de transición y las condiciones 
especiales como la enfermedad crónica y la muerte. Los aportes que Victor Frankl 
(1978)415 hizo a la piscología y psiquiatría con la logoterapia contienen elementos 
que ayudan a comprender los vínculos que surgen en situaciones de dificultad, 
entre las cuales es fundamental encontrar significado.  
 
 
Esta perspectiva existencial fue complementada por Patricia Starck (2003)416, 
quien retomó tres características expuestas por Frankl, el significado de la vida, la 
libertad para escoger y el sufrimiento humano, y las estudió en escenarios de 
cuidado en los cuales dar significado puede representar la diferencia.  
 
 
La teoría que ha surgido en el presente estudio explica cómo el ser humano, al 
verse enfrentado a esos momento de límite (enfermedad crónica), hace tránsito 
por periodos difíciles o de crisis que aportan de manera progresiva a encontrar  
significado en la vida. La búsqueda cambia o se potencializa a medida que los 
involucrados en el cuidado se ve enfrentados a una nueva situación o estado de 
sufrimiento. El significado no necesariamente es del futuro, también puede estar 
en historias pasadas y vividas en otras experiencias, que aportan a la 
construcción. Para Starck el sufrimiento como experiencia subjetiva es transitoria; 
sin embargo, superarlo forma parte de lo que en este nuevo siglo se denomina 
“sanación”. Además como se describió en el capítulo 5, la trascendencia germina 
de manera introspectiva en la diada y es parte del redimensionar la existencia y 
generar un “vínculo especial”.  
 
 
                                                 
415 FRANKL, Victor. Op. cit. 
 
416 STARCK, Patricia. The theory of meaning. En: SMITH, Mary J. and LIEHR, Patricia. Middle Range Theory 
for Nursing. Springer Publishing Company. 2003, p. 125-144.  
340 
 
La teoría de la autotrascendencia (Reed, 1991)417 permite validar que las díadas 
experimentan y viven al reconocer el soporte espiritual, la forma de organizar y 
cambiar dentro del sistema lo que es significante para llegar al bienestar y a tener 
un sentido de totalidad con la trayectoria de la enfermedad.  
 
 
Pamela Reed trae a su teoría elementos de la perspectiva existencialista y de 
simultaneidad de Rogers (1970)418: la concepción del ser humano pandimensional. 
Su aporte permite relacionar lo que las díadas hacen al expandir sus límites con 
mayor conciencia del cuidado. Los valores, los sueños, el compartir con otros que 
viven la misma experiencia, el integrar experiencias pasadas de su relación y 
traerlas al momento de cuidado generan nuevos significados que se comparten y 
les permiten conectarse como díada, más allá de lo evidente.  
 
 
La teoría planteada en este estudio hace evidente los elementos formulados por  
los teóricos Frankl y Reed. Las situaciones que exponen a la díada al límite (la 
situación de enfermedad crónica) y cercanía a la muerte, y la formación de un 
vínculo, dan paso a la trascendencia. Al retomar a Frankl, un producto no 
intencional de la trascendencia, es la autoactualización, que se relaciona con la 
proyección como díada el asumir el compromiso con el otro. Esta proyección 
permite tener más conciencia sobre lo que ha implicado para la díada la 
experiencia, con lo cual se generan mecanismos para hacer tránsito de lo evidente 
a lo intangible.  
 
 
Una forma de trascendencia que valida lo encontrado en esta teoría sustantiva es 
el planteamiento teórico de Salud como conciencia expandida, propuesto por 
Newman (1994)419. A través del “vínculo especial” de cuidado, se perciben 
aspectos ‘aparentemente’ opuestos como lo tangible y lo intangible. Esta 
trayectoria se relaciona con la perspectiva hegeliana en que puntos opuestos de 
visión pueden llegar a estar juntos y fusionarse dentro de uno nuevo; es la visión 
sintetizada de la realidad. Este proceso, según Newman, se desarrolla en tres 
formas correlativas de conciencia: tiempo, espacio y movimiento. La situación de 
enfermedad crónica se caracteriza por tener manifestaciones debido a la 
progresividad donde el tiempo pierde su noción o pasa a percibirse menos; en 
directa relación esta el espacio, debido a que con mayor tiempo se puede crear un 
ambiente propio para vivir la enfermedad y cuidar a un ser querido. El movimiento 
                                                 
417 REED, Pamela. The theory of self-transcendence. En: SMITH, Mary J. and LIEHR, Patricia. Middle Range 
Theory for Nursing. Springer Publishing Company, 2003. P. 145-166.  
 
418 ROGERS, Martha. Introduction to theoretical basis of nursing. Citado por: REED, Pamela. Op. cit., p. 145-
166. 
 
419 NEWMAN, Margaret. Health as expanding consciousness. Op. cit.  
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es el curso donde están los cambios; la situación no es plana, sino que tiene 
oscilaciones y curvas características de una experiencia de vida.   
 
 
Este vínculo también se soporta en la oportunidad que tienen los miembros de la 
díada para encontrarse y expandir su conciencia a través del significado que dan a 
lo que están viviendo en la situación de enfermedad crónica. Cada nueva crisis 
que surge trae consigo más aprendizajes que modifican la habilidad para 
interactuar, mejorar la relación y hacer el vínculo ‘especial’; en tal sentido, cada 
crisis es una oportunidad de expandir el nivel de conciencia y fortalecerse como 
díada. 
 
 
Newman (1994) asoció su enfoque teórico a la evolución humana, lo que se 
asocia con la conformación del vínculo. Al inicio de esta discusión se planteó que 
la evolución del ser humano, desde la perspectiva biológica, se relaciona con el 
vínculo, aquí se condensa este proceso en un plano superior con la parte 
existencial, visto desde enfermería como la visión de simultaneidad y de conexión 
con el universo que, en gran medida, es lo intangible.  
 
 
Al retomar la revisión de literatura del capítulo dos de este reporte, existen algunos 
acuerdos. Estos se relacionan con las fuentes y proceso de construcción de 
significados, la forma de expresión del cuidado desde su inicio hasta su 
consolidación con la trascendencia, la diversidad en el concepto de cuidado en 
relación con la educación y el desarrollo encontrado en enfermería, los elementos 
del concepto que se apreciaron a través del “vínculo especial”, la forma como 
otros binomios expresaron sus significados, la relación con el componente 
espiritual del cuidado y formas de adaptación al estrés vivido en esta experiencia y 
la necesidad de un cambio cualitativo para abordar la enfermedad crónica. Se 
puede decir que las diferencias que el estudio mostró son parte de la 
particularidad que enmarca a la díada de cuidado: persona con enfermedad 
crónica-cuidador familiar. Esta díada ha sido muy poco explorada en la literatura 
de enfermería y la literatura de cuidado en general.  
 
 
Al revisar los significados del cuidado se encuentran aspectos que forman parte de 
lo que reportan Cartwright et al. (1994)420 y Cornejo (2004)421. Es necesario 
mencionar que el significado de cuidado en la diada abordada en el estudio fue 
evidente en las expresiones verbales en las entrevistas que narraron el proceso de 
construcción. Al hacer el análisis con una metodología acorde (Teoría 
                                                 
420 CARTWRIGHT, Op. cit., p. 31-43. 
 
421 CORNEJO, Carlos. Op. cit., p. 5-28. 
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Fundamentada), se evidenció que es un proceso progresivo y acumulativo, no es 
un solo significado, sino que se modifica con el tiempo y el reconocimiento de 
elementos espirituales, existenciales y religiosos, así como la simbología atribuida 
por los antecedentes personales de la misma experiencia y otras interpretaciones  
sociales movidas por la tradición.   
 
 
El concepto contempla, en una primera fase, la visión positivista desde lo biológico 
(Diccionario Webster, 1990 y Vitz, 1990, citados por Vezau, 1991)422. Aunque este 
criterio fue más evidente al inicio del proceso de la construcción del significado de 
cuidado, con esta teoría se valida el hecho de haber superado este paradigma y 
se reafirma la necesidad que tiene la disciplina profesional de enfermería de 
contemplar nuevas visiones cercanas a la experiencia, sin desconocer lo biológico. 
 
 
El concepto de cuidado es universal, no es único para una disciplina, sino que 
estas lo utilizan para abordar al ser humano como sujeto de cuidado. Es necesario 
comprobar esto a través de evidencia empírica. En este caso, se comprobó esta 
proposición y se propone que se tenga en cuenta todo el acervo teórico de 
cuidado y se extrapole a una visión de simultaneidad. 
 
 
Desde el concepto de cuidado y su construcción, en esta teoría sustantiva se 
apreciaron las dos formas del cuidado  planteadas por Gendron (1994)423: el 
Hacer, al inicio de la experiencia y el Ser, a medida que se va conformando la 
díada. Estas no analizan por separado, sino que se contemplan como proceso 
dentro de la experiencia de cuidar en situación de enfermedad crónica. 
 
 
Cada dimensión del cuidado descrita por Morse et al. (1990)424 desde la 
enfermería fue evidente, por estar relacionadas con el ser humano. Se encontró 
en este estudio seres humanos que cuidaban como rasgo humano e imperativo 
moral, con la respuesta innata de sobrevivencia y la interacción con otros que de 
manera intencional ayudan a mantenerla con los cuidadores familiares. El afecto 
es el motivador de la relación donde el “vínculo especial” se mantiene gracias a la 
protección, la expresión de sentimientos y dedicación en el cuidado. La interacción 
personal en la teoría se apreció todo el tiempo, fue el eje que se movió el concepto 
de cuidado para llegar a la trascendencia, el cual implicó aspectos físicos con 
respuesta, con habilidades de cuidado instrumentales y aspectos de la relación 
                                                 
422 VEAZAU, Toni and SCHROEDER, Carole. Op. cit., p. 1-16. 
 
423 GENDRON, Diane. Op. cit., p. 25-30.  
 
424 MORSE, Janice et al. Concepts of caring and caring as a concept. Op. cit., p. 1-14. 
343 
 
como el compromiso, el respeto del ser humano, la comunicación y la 
reciprocidad. Por último, la intervención terapéutica con la medición del cuidado y 
el logro de metas. 
 
 
Los elementos del concepto presentes en este estudio coincidieron con los 
encontrados por Fareed (1996)425 . La confianza hizo parte de formación de 
vínculos que, para el caso de la teoría sustantiva aquí expuesta, implica un 
proceso y no elementos sueltos. Sin embargo, la confianza en sí misma implica 
tiempo y se adquiere de manera progresiva. 
 
 
Uno de los elementos principales fue el crecimiento, descrito también por Mayeroff 
(1971)426, el cual estuvo presente en el proceso social básico con el “vínculo 
especial”. Se aprecia el crecimiento en la vivencia diaria del cuidado, los deseos 
individuales para lograrlos de manera conjunta, al retomar los valores individuales 
para negociar y proponer acciones de cuidado, al tomar decisiones frente a la 
dependencia-independencia, al poner de su parte para sobrellevar la condición y 
también al poner límites para disminuir la sobrecarga y mantenerse en el cuidado.  
 
 
Cada elemento de cuidado descrito por el autor en mención se apreció de manera 
no secuencial, sino progresiva, lo que está relacionado con el tiempo necesario 
para adquirir la confianza mutua. Estos ingredientes le permiten a la diada 
acercarse a lo que se denominó “lo humano”, la realidad vivida y no lo que otros 
(equipo de salud) les dicen que hagan.  
 
 
Si bien hay instrumentos para medir la relación del cuidado en un binomio: 
profesional-persona con enfermedad crónica (Wolf, 1997427; Larson, 1987428), no 
los hay en lo que respecta a la diada compuesta por el cuidador familiar-persona 
con enfermedad crónica. El presente estudio es un primer paso que hace evidente 
esta necesidad y, a su vez, genera algunos elementos que podrán ser retomados 
en esta construcción. 
 
 
                                                 
425 FAREED, Asraf, Op. cit., p. 272-279. 
 
426 MAYEROFF, Milton. Op. cit. 
 
427 WOLF, Zane Robinson et al. Op. cit., 1998, p. 99-105. 
 
428 LARSON, Patricia; FERKETICH, Sandra. Op. cit., p. 690-703. 
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En la teoría descrita se observa que la diada tiene bienestar como parte de sus 
metas. La observación, el tacto y el estímulo descritos por Montagu (1987)429 y 
Aguilera (1967)430 son evidentes en la búsqueda de lo que las diadas llaman mejor 
calidad de vida, o buscar estar bien. Esta meta, que inicialmente se refleja del 
cuidador hacia la persona con enfermedad crónica, comienza luego a ser una 
meta compartida; el establecimiento del vínculo de la diada refleja progresiva 
observación y van apareciendo los estímulos mutuos en el transcurso de la 
experiencia. 
 
 
La teoría descrita permitió reconocer los elementos de cuidado planteados por 
Noddings (1984)431, desde la educación, en los que la diada buscaba siempre 
estrategias para aprender y enseñar a otros con su experiencia, tomaba 
decisiones informándose del equipo de salud y retomando aprendizajes previos, 
interactuando con el otro en busca de metas, buscando los ambientes formales 
disponibles o los innatos para cuidar y estando dispuesta a cambiar actitudes y 
generar ambientes de confianza para el cuidado. 
 
 
En cuanto a la comunicación implícita del cuidado, planteada por Buber (1965)432,  
la intencionalidad de establecer una relación en las diadas mostró  apertura de 
sentimientos sin contemplar obligación como algo que haya perdurado en la 
experiencia. Se manifestó al inicio, pero su consolidación a través del “vínculo 
especial” no tuvo un momento específico sino que se dio de manera progresiva, 
expresada en el lenguaje corporal y con deseos positivos en los diálogos con ellos 
o con la familia que soportaba la díada.   
 
 
En cuanto a otros vínculos reportados en la literatura, para la teoría sustantiva 
encontrada aquí, el enriquecimiento descrito por Cartwright et al. (1994)433 es el 
elemento que permite a las díadas mantenerse adquiriendo mayor habilidad y 
mayor nivel de conciencia. La mutualidad permite pasar de ser una pareja o dos 
personas juntas a ser diada. 
 
 
                                                 
429 MONTAGU, Ashley. Op. cit. 
 
430 AGUILERA, Donna. Op. cit., p. 89. 
 
431 NOODINGS, Nel. Op. cit.  
 
432 BUBER, Martin. Op. cit.,  p. 1-16. 
 
433 CARTWRIGHT, Juliana et al. Op. cit., p. 31-43. 
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Esta teoría también reafirma lo planteado por Wilson et al., (1998)434 sobre díadas 
PEC-C en cuanto a la conformación de vínculos, que tiene algunas formas 
universales; sin embargo, lo que lo hace especial es el estar en una experiencia, 
alcanzar metas que, para el caso, no es la cura de la enfermedad, sino la 
valoración de una vivencia llena de oportunidades de crecimiento. 
 
 
Los resultados encontrados en la experiencia de otras diadas se acercan a  lo 
encontrado por Connell (2003)435. Sin embargo, en los resultados expuestos se 
buscó conocer el elemento central que permite la construcción alrededor del 
cuidado. Por lo general, los reportes que describen la experiencia de cuidado en la 
enfermedad crónica parten del reconocimiento de la necesidad de cuidado  hasta 
el logro de ganancias no esperadas. En la teoría sustantiva reportada en este 
informe, se encontró un eje transversal en ese proceso de construcción de 
significados: el “vínculo especial”. Lo que lo hace diferente a otros y el aporte que 
deberá ser tenido en cuenta en las intervenciones de enfermería con díadas es la 
valoración de este vínculo, encontrando las oportunidades y resolviendo 
dificultades para mantener y fortalecer los componentes físicos y espirituales,  y 
favorecer el nuevo sujeto de cuidado en paso a la trascendencia.  
 
 
Se puede decir también que la relación como un espacio para que existan  
binomios de cuidado puede dar paso al surgimiento de díadas, lo que responde a 
los elementos planteados por Archbold  et al. (1990)436. Este concepto se amplía 
en el estudio con el producto esperado, que es la trascendencia inmersa en algo 
que para cada sujeto de cuidado es “especial” y que los convierte en nuevos 
sujetos: “las díadas”.  
 
 
La construcción del constructo Cuidado, que contempla elementos espirituales en 
los significados descrito por Frankl (1985)437 y Leontiev (2006)438, se hizo evidente 
a partir del momento en que se supera la adquisición de habilidades técnicas que 
requiere el cuidado en situación de enfermedad crónica. En este proceso  las 
ganancias espirituales y el aumento progresivo del nivel de conciencia de la díada 
ejemplifican las propuestas teóricas de estos autores.  
 
                                                 
434 WILSON Sharon; MORSE, Janice and PENROD, Janice, Op. cit., p. 224-233. 
 
435 CONNELL, Patricia. Op. cit., 2003. 
 
436 ARCHBOLD, Patricia et al., Op. cit., p. 375–384. 
 
437 FRANKL, Victor. Op. cit.,  p. 131. 
 
438 LEONTIEV. Alekséi, Op. cit., p. 70-82.  
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Con respecto a la espiritualidad y de acuerdo con lo planteado por Sánchez 
(2004)439 acerca de sus diferentes expresiones, este estudio demuestra que la 
espiritualidad se manifiesta en un sentido horizontal, frente al mismo cuidador y a  
la persona con enfermedad crónica con cuestionamientos de tipo existencial, y en 
un sentido vertical con cuestionamientos y acercamientos a Dios o a un ser 
superior, que son de carácter religioso.  
 
 
Otro elemento relacionado fue la reflexión que hicieron las díadas consigo 
mismas. En el plano espiritual horizontal permitió, al igual que Moch (1990)440, 
reconocer que la experiencia contaba con aspectos del “vínculo especial” como 
encontrar la perspectiva positiva, las ganancias conjuntas, ver la oportunidad de 
ayudar a otros y trascender. Fue posible también reconocer que la enfermedad y 
la sintomatología se aprenden a controlar y se modifica el estilo de vida para que 
su impacto no sea devastador. Las díadas enfrentadas a esta situación muestran 
su fortaleza para continuar y lograr trascender. 
 
 
La teoría expuesta en el estudio tuvo relación con lo planteado por Lindsey 
(1995)441 en ese proceso de encontrar las ganancias de la experiencia. El aporte 
del estudio es comprender que los significados dados al cuidado van más allá de 
reconocer el regalo (la oportunidad) y la trascendencia que impacta a las díadas. 
 
 
El “vínculo especial” de cuidado encontrado en las díadas del estudio también se 
relacionó con el concepto de lo transpersonal descrito por Watson (1988442, 
2005443) desde el momento en que las díadas reflexionaron acerca de que 
estaban cuidando “seres humanos”. Desde esta perspectiva se movieron en el 
cuidado y el vínculo con manifestaciones de acciones calurosas y de agrado para 
los dos. Esta perspectiva permitió vivir y reconocer la autotrascendencia 
mencionada. 
 
 
                                                 
439 SÁNCHEZ, Beatriz, Op. cit., p. 6-9. 
 
440 MOCH, Susan Diemert, Op. cit., p. 1426-1435. 
 
441 LINDSEY, Elizabeth, Op. cit., p. 287-305 
 
442 WATSON, Jean. Op. cit. 
 
443 WATSON, Jean, Op. cit., p. 5-9. 
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La teoría encontrada en el estudio confirma la perspectiva de interacción del ser 
humano con su naturaleza o universo que afirmó Jonas (2001)444, al considerar la 
existencia del diálogo interno que establecen las díadas para proponer alternativas 
que mejoren su interacción y compartir con otros sus aprendizajes hasta llegar a 
concebir ambientes propios para convivir en un “vínculo especial”. La reflexión que 
impregna la relación de cuidado contempla ese díálogo interno y externo que hace 
cada individuo y es transmitido  hacia la díada para su trascendencia.   
 
 
En cuanto al proceso de la enfermedad crónica y la funcionalidad, se asemeja a lo 
encontrado por Krail et al. (2004)445. En los resultados aquí expuestos, se encontró 
que al disminuir la funcionalidad física, la persona con enfermedad crónica, el 
cuidador y las diadas encuentran un acercamiento y reflexión positiva de la 
condición.  Hacerla parte de ellos se reflejó cuando expresaban con frases como: 
“nos hospitalizamos”, “nos enfermamos”, que aunque representan 
despersonalización, evidencian un cambio en el plano de la identidad individual.  
 
 
Las etapas iniciales de la experiencia en las díadas del estudio contemplaron las 
fases propuestas por Williams (2008)446; sin embargo, el estudio aporta elementos 
que van más allá de la negociación, reconocer beneficios, la proyección y la 
trascendencia. 
 
 
Para finalizar, se encontró que las díadas también experimentan momentos de 
sobrecarga, generan mecanismos de enfrentamiento y de adaptación como los 
que planteó Tsai (2005)447. Los grupos de apoyo aquí fueron determinantes para 
reconocerla y manejarla. De igual forma, la angustia descrita por Mathews, 
(2003)448, que aquí fue reportada y manifestada por estas diadas, en algunos 
casos, a través de la intuición. 
 
 
Este recorrido en la literatura reafirma las necesidades reconocidas por la OMS 
(2005)449 de una atención centrada en el paciente, tener en cuenta la experiencia, 
                                                 
444 JONAS, Hans. Op. cit.  
 
445 KRALIK, Debbie  et al. Op. cit., p. 259-267. 
 
446 WILLIAMS, Loretta, Op. cit., p. 261-276. 
 
447 TSAI, Pao-Feng and JIROVEC, Mary. Op. cit.  
 
448 MATTHEWS, Alex. Op. cit., p. 493-499. 
 
449 ORGANIZACIÓN MUNDIAL DE LA SALUD. Preparación de los profesionales de la atención de salud para 
el siglo XXI. El reto de las enfermedades crónicas Op. cit., p. 19. 
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ponerse en el lugar del enfermo e involucrar a la familia. Se puede concluir que el 
estudio partió de reconocerlas y utilizarlas para el abordaje cualitativo realizado. 
También confirmaron estas afirmaciones y hay elementos útiles  basadas en algo 
novedoso que es el “vínculo especial” encontrado en el cuidado de díadas y  que 
está impregnado de subjetividad y respuestas basadas en la supervivencia del ser 
humano y su desarrollo. 
 
 
En resumen, se puede decir que lo encontrado, evidente en la teoría sustantiva 
planteada por la investigadora, no dista de lo que han descrito autores de la 
enfermería y de otras disciplinas. Estos hallazgos tienen relación con la 
perspectiva universal del cuidado por su carácter humano y forman parte de la 
pandimensionalidad del mismo. Los hallazgos de estudio reflejan los abordajes 
que  son complementarios y se vuelven particulares en las relaciones del ser 
humano con otros o con el ambiente.  
 
 
Se concluye la discusión al validar lo encontrado y evidente en la teoría sustantiva 
Trascender en un “vínculo especial” de cuidado: el paso de lo evidente a lo 
intangible, desde las perspectivas de lo físico y espiritual donde se desdibuja una 
relación jerárquica o altruista entre el que cuida y el que es cuidado. Los teóricos 
que soportan esta validación, aunque son de visiones filosóficas distantes, tienen 
un punto de encuentro en el ser humano: sus posibles dimensiones en, el 
universo. Intentar limitar esta construcción a un solo enfoque dejaría un vacío para  
comprender a las díadas de cuidado.  
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7. CONSIDERACIONES FINALES   
 
 
1. Surgió una teoría sustantiva que muestra cómo Trascender en un vínculo 
‘especial’ de cuidado con el paso de lo evidente a lo intangible. Esta se 
caracteriza por tener tres momentos en la formación del vínculo: la limitación y 
necesidad de ayuda, el paso del reto  o compromiso al logro y la forma de 
trascender en un vínculo ‘especial’. Esta teoría explica el significado que dieron 
las díadas a la experiencia de cuidar por medio de una relación generada por 
una condición crónica de enfermedad. 
 
 
2. Al retomar los supuestos del inicio, se concluye que la relación interpersonal sí 
puede construir un concepto particular de cuidado, que se caracteriza por el 
tránsito de lo evidente, con el cuidado instrumental y la atención a las crisis, 
hacia lo intangible, que son los aprendizajes y ganancias. Ese paso genera 
trascendencia.  
 
 
3. La relación se nutre con los ingredientes de cuidado mencionados por Mayeroff 
(1971) durante la trayectoria de la enfermedad. El proceso evolutivo de la 
relación se asocia la experticia y la habilidad para cuidar.   
 
 
4. En este mismo sentido, la experiencia de vivir el cuidado en una situación de 
enfermedad crónica, favorece la evolución y refleja la complejidad de los seres 
humanos que, al sentirse frente a sus límites, evidencian un espacio de 
encuentro que les posibilita ir más allá.  
 
 
5. Cada sujeto miembro de la díada tiene una perspectiva de la experiencia que, 
al conjugarse en la díada, adquiere una  dimensión que no era percibida por 
cada uno de sus integrantes.  
 
 
6. Los significados pragmáticos estuvieron presentes al inicio de la experiencia y 
de la relación cuando el elemento motivador hacia el cuidado era de tipo 
instrumental con la búsqueda de confort, respuesta afectiva y superación de 
crisis. A medida que se vivía la experiencia, el significado cambió y generó 
mayor experticia y nivel de conciencia, a pesar de que se enfrentó mayor 
disfuncionalidad física de la persona con enfermedad crónica y mayor carga 
para el cuidador.  
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7. Los significados existenciales de cuidado se hicieron evidentes en la 
trascendencia. Estos fueron espirituales y de crecimiento al identificarse y 
proyectarse como díada. 
 
 
8. Los resultados se contrastaron desde dos perspectivas: la biológica, con el 
surgimiento de un vínculo; la existencial, que refuerza el componente evolutivo 
del ser humano en una dimensión universal y de totalidad que hace de ese 
vínculo algo “especial”.  
 
 
9. Tener dos perspectivas permite comparar y comprender los significados 
evidentes e intangibles de las díadas que viven la situación de enfermedad 
crónica y corroborar que los enfoques teóricos de enfermería son susceptibles 
de integrar en el manejo de una experiencia que refleje la totalidad. 
 
 
10. Este proceso investigativo deja a la investigadora ganancias académicas, 
profesionales y personales que han modificado la forma de ver el mundo 
cuando se aborda la experiencia de salud humana en situaciones de 
enfermedad crónica y ha dado herramientas para transmitir a los estudiantes 
de enfermería y de posgrado los elementos de una vivencia en díadas de 
cuidado y el proceso de construcción teórica a partir de un proceso riguroso y 
complejo.  
 
 
11. Dentro de las limitaciones, se encuentran las siguientes: 
  
a. Contar con tres fuentes de información (PEC- CF y Binomio), lo que 
dificulto la identificación rápida del proceso social básico, pero se 
convirtió en el reto de la investigacion.  
 
 
b. Evidenciar y retomar antecedentes de conflictos en las relaciones 
afectivas de los binomios que intervienen en el fenómeno. El manejo de 
las situaciones de conflictos era un riesgo desde antes de iniciar a 
recolección de los datos, sin embargo se presentó tal como los 
participantes lo vivieron y experimentaron.  
 
 
c. Situaciones de enfermedad que etapas avanzadas que favorecía la 
presencia de crisis o exacerbación de los síntomas y la evidente pérdida 
de sujetos en la segunda entrevista.   
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8. APORTES DE LA CONSTRUCCIÓN TEÓRICA: TRASCENDER EN UN 
‘VÍNCULO ESPECIAL’ DE CUIDADO: EL PASO DE LO EVIDENTE A LO 
INTANGIBLE 
 
 
8.1 AL DESARROLLO DEL CONOCIMIENTO EN EL ÁREA TEMÁTICA Y EL 
MÉTODO  
 
 
1. En el área temática se exploró un sujeto de cuidado novedoso: la díada. 
Aunque hay reportes de literatura que motivan su inclusión como unidad de 
análisis, no hay documentación sobre el proceso de construcción del “vínculo 
especial” que se da en la díada.  
 
 
2. Este estudio aportó un nuevo concepto para el cuidado a la persona con 
enfermedad crónica y su familia: el “vínculo especial”  A través de este 
concepto se puede comprender que se crece en lo intangible (encontrar 
significado), mientras se va reorganizando lo evidente (cuidado instrumental). 
Este “vínculo especial” refleja cómo el cuidado va más allá de la existencia de 
elementos que fortalecen la labor de cuidar en una situación de enfermedad 
crónica.  
 
 
3. En cuanto a los aportes a la perspectiva filosófica, el interaccionismo simbólico 
permitió la integración de los seis elementos de origen: la sociedad y grupos 
humanos, la interacción social, el objeto, el ser humano como actor, la acción 
humana y la interacción de las líneas de acción. Se puede decir que la 
construcción de significados en este fenómeno tiene como producto de la 
interacción social el “Vinculo especial”, visto este como un objeto abstracto en 
el que el ser humano ejerce su propia acción, redimensiona el concepto de si 
mismo, adquiere una serie de argumentos para hacer uso de la trascendencia 
en acción conjunta en la diada en la que se exponen las líneas de acción de 
cada miembro con un rumbo al inicio indeterminado que al final se vuelve mas 
concreto en términos de su relación diádica.  
 
 
4. En cuanto al método usado con la teoría fundamentada, pocos reportes 
muestran la construcción de significados vistos desde un proceso. El aporte 
significativo fue la forma de análisis desde tres perspectivas: el cuidador, la 
persona con enfermedad crónica y la díada. No se encontraron reportes de 
estudios que aborden la díada en un mismo momento y lugar. Aunque se 
puedan considerar la presencia de sesgos de la información, aquí se encontró, 
por el contrario, que fue un mecanismo de validación.  
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5. Al hacer una revisión rápida de las taxonomías de enfermería, el estudio aporta 
elementos para reconocer la díada como sujeto de cuidado alrededor del 
“vínculo especial” que se genera. No hay descripción de vínculos que generen 
trascendencia en la díada, como sucedió en este estudio.  
 
 
8.2 AL PROGRAMA DE DOCTORADO EN ENFERMERÍA DE LA UNIVERSIDAD 
NACIONAL DE COLOMBIA 
 
 
1. La temática abordada y lo novedoso del estudio es el punto de partida con el 
primer estudio de la sublínea de cuidado al paciente crónico y la familia en 
este programa.  
 
 
2. La preparación para el desarrollo de la investigación con los aportes de 
expertos nacionales e internacionales da visibilidad a la investigación y 
evidencia la calidad de los docentes que fortalecieron el desarrollo del mismo.  
 
 
3. Los abordajes cualitativos que se han desarrollado en el programa tienen 
variedad en sus formas de hacerlo operativo de acuerdo con el fenómeno 
estudiado, que para este caso apuntó a reconocer cómo se construyen los 
significados, con lo cual genera una perspectiva diferente para abordar desde 
la investigación un sujeto de cuidado: la díada con potencialidades de 
indagación desde otras perspectivas, como la cuantitativa y otras cualitativas, 
como la etnografía y la fenomenología. 
 
 
4. El fenómeno indagado en esta investigación: significado del cuidado en las 
diadas: persona con enfermedad crónica-cuidador familiar, fortalece el 
desarrollo del paradigma que contempla la visión emic, lo que permite 
retroalimentar la práctica de enfermería en el componente humanístico del 
cuidado.  
 
 
8.3 PARA EL GRUPO DE INVESTIGACIÓN DE CUIDADO AL PACIENTE 
CRÓNICO Y SU FAMILIA 
 
 
1. La línea de investigación que desarrolla el grupo se beneficia con los 
resultados del presente estudio al evidenciar una perspectiva adicional para 
clarificar cómo se podría intervenir con acciones que potencialicen la relación 
y respalden la formación de ese “vínculo especial”. 
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2. A lo largo del desarrollo de la investigación, la permanencía y los aportes a los 
distintos proyectos de investigación y extensión han formado una 
investigadora con potencialidades para su ejercicio en la docencia y la 
investigación que se espera mantener. Es un verdadero semillero de 
investigación que propende a mantener la línea de aprendizaje basado en 
personas ‘modelo’ que sirven de motivadores para continuar.  
 
 
3. La línea de investigación en soporte social que está en construcción, se 
beneficia porque mira ese soporte en las familias. En esta investigación se 
abordó la díada cuidador familiar-persona con enfermedad crónica, que no 
tiene una perspectiva similar en la literatura revisada.  
 
 
4. La socialización de los resultados del estudio en la Red Latinoamericana de 
Cuidado al Paciente Crónico generará un impacto en la investigación en el 
área de conocimiento en América Latina por contener elementos 
metodológicos novedosos y resultados susceptibles de validar en otros 
escenarios en futuros proyectos multicéntricos.  
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ANEXOS  
 
ANEXO 1. FORMATO DE MEDICIÓN DEL NIVEL DE FUNCIONALIDAD DE LA 
PERSONA CON ENFERMEDAD CRÓNICA (PULSES)♥ 
 
Ítem Valoración Valor 
P Estabilidad de  la patología   
1 2 3 4 
U Utilización de miembros superiores 
1 2 3 4 
L Locomoción, capacidad de traslado      
1 2 3 4 
S Capacidad sensorial     1 2 3 4 
E Eliminación  1 2 3 4 
S Actividad social según lo esperado    
1 2 3 4 
 Total ___________puntos  
 
Se le solicitará al cuidador familiar caracterizar el nivel de funcionalidad de la 
persona con enfermedad crónica.  Cuando la persona es funcional la escala marca 
números más pequeños y cuando es dependiente  números más altos. 
 
Instructivo: 
 
1. En el ítem P usted debe indicar el grado de estabilidad de la patología 
enfermedad.  Si la persona  requiere supervisión de uno o varios  profesionales 
de la salud  con menor frecuencia que cada tres meses, marque (1),  si 
requiere de supervisión cada mes (2), si la necesita semanal marque (3) si 
debe ser supervisado diariamente marque (4). 
2. En el ítem U,  usted debe consignar el grado de funcionalidad siendo: (1) 
totalmente independiente,  (2) independiente con alguna adaptación o aparato, 
(3) si requiere de ayuda humana, (4) si es totalmente dependiente para el 
desarrollo de la actividad. 
3. En el ítem L,  usted debe consignar el grado de funcionalidad siendo: (1) 
totalmente independiente,  (2) independiente con alguna adaptación o aparato, 
(3) si requiere de ayuda humana, (4) si es totalmente dependiente para el 
desarrollo de la actividad. 
4. En el ítem S,  usted debe consignar el grado de funcionalidad siendo: (1) 
totalmente independiente,  (2) independiente con alguna adaptación o aparato, 
(3) si requiere de ayuda humana, (4) si es totalmente dependiente para el 
desarrollo de la actividad. 
                                                 
♥ PULSES profile (1957). HENS MM. IN: Ward MJ & Lindeman CA (1978). Instruments for measuring nursing 
practice and other health care variables. (2 vols). (DHEW Publication no. HRA 78 53). Washington, DC. 
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5. En el ítem E,  usted debe consignar el grado de funcionalidad siendo: (1) 
totalmente independiente,  (2) independiente con alguna adaptación o aparato, 
(3) si requiere de ayuda humana, (4) si es totalmente dependiente para el 
desarrollo de la actividad. 
6. En el ítem  S marque (1) si no tiene alteración en la esfera social, (2) si está 
alterada en forma leve, (3) alterada en forma severa, (4) totalmente alterada. 
7. Al final debe sumar los números marcados en cada línea. 
 
Interpretación: La escala incluye una interpretación de dificultad con el cuidado 
que señala baja disfunción de 6 a 8 puntos, mediana disfunción o dependencia de 
9 a 11 y alta dependencia del cuidador de 12 en adelante hasta 24, que significa 
dependencia total 
385 
 
ANEXO 2.  CONSENTIMIENTO INFORMADO 
 
Nosotros ________________________________________ (persona con 
enfermedad crónica) y ______________________________________________ 
(Cuidador familiar) hemos sido informados y aceptamos participar en la 
investigación “Significado del cuidado para la díada-persona con enfermedad 
crónica –cuidador familiar” que esta realizando la Enfermera Lorena Chaparro 
Díaz (Tel. 2282149)  estudiante del programa de Doctorado en Enfermería, el cual 
es asesorado por la Profesora Beatriz Sánchez Herrera (3165000 Ext. 18668). 
 
Nos han explicado que el estudio permitirá comprender y aproximarse con mayor 
claridad a los significados que damos al cuidado en nuestra relación de díada 
desde el inicio de la situación de enfermedad crónica. 
De igual forma, sabemos que esto contribuirá a la enfermería, dando mayor 
conocimiento basado en investigación para mejorar el cuidado que se da, no solo 
a la persona con enfermedad crónica, sino también al cuidador familiar. 
 
Nos han informado que la investigación comprende diligenciar dos formatos, el de 
clasificación del nivel de funcionalidad (PULSES) y la caracterización de cada uno 
de los integrantes de la díada, así como también varias entrevistas con preguntas 
abiertas, en distintos momentos de la investigación, las cuales serán grabadas y 
analizadas por el investigador y su asesor únicamente.  
 
De igual forma sabemos que el diligenciamiento de los formatos o el inicio de las 
entrevistas no nos obligan a participar hasta finalizar la investigación y por lo tanto 
podemos renunciar en cualquier momento, cuando lo considere alguno de 
nosotros o se tome la decisión en conjunto. Cualquier decisión no acarreara 
ninguna consecuencia para nuestro cuidado.  
 
Finalmente, sabemos que la información será utilizada de manera confidencial y 
solo para fines académicos de esta investigación y que el mayor beneficio para 
nosotros será la satisfacción de haber participado en la contribución al desarrollo 
de la investigación en enfermería y el cuidado de las personas con enfermedad 
crónica y los cuidadores familiares.  
 
 
Firma y número de identificación de 
la persona con enfermedad crónica 
 Firma y número de identificación 
del  cuidador 
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ANEXO 3.  FORMATO DE CARACTERIZACIÓN DE LA DÍADA 
DÍADA No. _____ 
PERSONA CON ENFERMEDAD 
CRÓNICA 
 
1.  
 EDAD: _______________ 
 
2. GÉNERO 
MASCULINO 
FEMENINO 
 
3. OCUPACIÓN: 
______________________ 
 
 
4. ESTADO CIVIL 
 SOLTERO(A) 
 CASADO(A) 
 SEPARADO(A) 
 VIUDO(A) 
 UNIÓN LIBRE 
 
5. NIVEL DE ESCOLARIDAD 
 PRIMARIA INCOMPLETA 
 PRIMARIA COMPLETA 
 BACHILLERATO 
INCOMPLETO    
 BACHILLERATO COMPLETO 
 TÉCNICO 
 UNIVERSIDAD INCOMPLETA 
 UNIVERSIDAD COMPLETA 
 
6. NIVEL SOCIOECONÓMICO-
VIVIENDA 
 ESTRATO 1 
 ESTRATO 2 
 ESTRATO 3 
 ESTRATO 4 
 ESTRATO 5 
 ESTRATO 5 
 ESTRATO 6 
 
7. TIPO DE RELACIÓN CON EL 
CUIDADOR FAMILIAR 
 
1. EDAD: _______________ 
 
2. GÉNERO 
MASCULINO 
FEMENINO 
 
3. OCUPACIÓN: 
______________________ 
 
 
4. ESTADO CIVIL 
 SOLTERO(A) 
 CASADO (A) 
 SEPARADO (A) 
 VIUDO (A) 
 UNIÓN LIBRE 
 
5. NIVEL DE ESCOLARIDAD 
 PRIMARIA INCOMPLETA 
 PRIMARIA COMPLETA 
 BACHILLERATO 
INCOMPLETO    
 BACHILLERATO 
COMPLETO 
 TÉCNICO 
 UNIVERSIDAD 
INCOMPLETA 
 UNIVERSIDAD 
COMPLETA 
 
6. NIVEL SOCIOECONÓMICO-
VIVIENDA 
 ESTRATO 1 
 ESTRATO 2 
 ESTRATO 3 
 ESTRATO 4 
 ESTRATO 5 
 ESTRATO 5 
 ESTRATO 6 
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CUIDADOR 
 ESPOSO(A) 
 MADRE/ PADRE 
 HIJO(A) 
 ABUELO(A) 
 AMIGO(A) 
 OTRA: _______________ 
 
8. PERFIL DE FUNCIONALIDAD 
(PULSES) 
 6 - 8 
 9 – 11  
 12 – 24  
 
9. ESPIRITUALIDAD 
 CREYENTE EN UN SER 
SUPERIOR (DIOS): Religión: 
___________________  
 ATEO 
 OTRA 
 
7. TIPO DE RELACIÓN CON LA 
PERSONA CON ENFERMEDAD 
CRÓNICA 
 ESPOSO(A) 
 MADRE/ PADRE 
 HIJO(A) 
 ABUELO(A) 
 AMIGO(A) 
 OTRA: _______________ 
 
8. ESPIRITUALIDAD 
 CREYENTE EN UN SER 
SUPERIOR (DIOS): Religión: 
___________________  
 ATEO 
 OTRA 
 
9. SERVICIO DE SALUD 
 SUBSIDIADO  
 CONTRIBUTIVO 
 CONTRIBUTIVO+ 
MEDICINA PREPAGADA 
 
 
 
 
BINOMIO 
1. TIEMPO DE CUIDADO 
 0 A 6 MESES 
 7 A 18 MESES 
 19 A 36 MESES 
 MÁS DE 37 MESES 
 
2. SOPORTE SOCIAL (Familiares cercanos) 
 HIJOS 
 HERMANOS 
 ESPOSO (A) 
 OTROS:________________ 
 
3. ASISTE A GRUPOS DE APOYO (alguno de los miembros de la diada) 
 SI 
 NO 
 
3. CONVIVEN BAJO EL MISMO TECHO 
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 SI 
 NO 
 
3. ETAPA DEL CICLO VITAL EN QUE SE ENCUENTRA INMERSA LA DIADA 
(García y Estremeo, 2003) 
 
 CONSTITUCIÓN DE LA PAREJA 
NACIMIENTO Y CRIANZA 
HIJOS EN EDAD ESCOLAR Y/O ADOLESCENCIA 
SALIDA DE LOS HIJOS Y CASAMIENTO 
ETAPA MADURA 
ANCIANIDAD 
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ANEXO 4.  LISTADO DE ENTREVISTAS 
 
ENTREVISTA 
NO.  
ETIQUETA 
DE LA 
ENTREVISTA 
MODALIDAD
DETALLE 
DE 
MODALIDAD
DÍADA 
NO. 
INICIAL DE 
SEUDÓNIMOS DURACIÓN
01 01-D Juntos Díada 01 N y L 15’ 00’’ 
02 02-C Separados Cuidador 01 L 32’ 29’’ 
03 03-PEC Separados PEC 01 N 22’ 25’’ 
04 04-C Separados Cuidador 03 D 18’ 37’’ 
05 05-PEC Separados PEC 03 C 11’ 46’’ 
06 06-D Juntos Díada 03 D y C 13’ 44’’ 
07 07-D Juntos  Díada 04 J  y E 37’ 26’’ 
08 08-D Juntos Díada 05 P y Á 30’ 06’’ 
09 09-D Juntos Díada 06 A y E 30’ 39’’ 
10 10-D Separados Cuidador 05 Á 13’ 19’’ 
11 11-PEC Separados PEC 05 P 6’ 30’’ 
12 12-C Separados Cuidador 06 E 13’ 24’’ 
13 13-PEC Separados PEC 06 A 14’ 19’’ 
14 14-D Juntos Díada 02 M y E 18’ 16’’ 
15 15-D Juntos Díada 07 H y C 46’ 13’’ 
16 16-D Juntos  Díada 08 Á y A  1 67’ 46’’ 
17 17.C Separados Cuidador 04 E 11’ 09’’ 
18 18-PEC Separados PEC 04 J 8’ 58’’ 
19 19-PEC Separados PEC 02 M 4’ 50’’ 
20 20-C Separados Cuidador 02 E 22’ 02’’ 
21 21-PEC Separados PEC 07 H 5’ 20’’ 
22 22-C Separados Cuidador 07 C 10’ 10’’ 
23 23-C Separados Cuidador 09 J 5’ 47’’ 
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ENTREVISTA 
NO.  
ETIQUETA 
DE LA 
ENTREVISTA 
MODALIDAD
DETALLE 
DE 
MODALIDAD
DÍADA 
NO. 
INICIAL DE 
SEUDÓNIMOS DURACIÓN
24 24-PEC Separados PEC 09 A 7’ 45’’ 
25 25-D Juntos  Díada 09 J y A 5’ 10’’ 
26 26-D Juntos Díada 10 Y y B 24’ 10’’ 
27 27-PEC Separados PEC 10 B 12’ 27’’ 
28 28-C Separados Cuidador 10 Y 15 27’’ 
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ANEXO 5.  CUADRO COMPARATIVO DE TEORÍAS DE VÍNCULOS CON EL “VINCULO ESPECIAL” 
 
AUTOR DISCIPLINA/TIPO 
DE VÍNCULO POSTULADOS 
DIFERENCIAS 
CON EL “VÍNCULO 
ESPECIAL” 
SIMILITUDES CON EL 
“VÍNCULO ESPECIAL” 
Marshall 
Klaus y Jhon 
Kennell 
(1976)450 
Medicina- 
Pediatría 
Vínculo 
padres-hijo 
El momento crítico del vínculo son los 
minutos y horas posteriores al 
nacimiento, cuando los padres y las 
personas involucradas en el proceso a 
través del contacto íntimo con el niño, 
aportan al desarrollo óptimo de este.   
Para fortalecer el vínculo inicial se 
requieren estímulos y respuestas 
visuales (en doble vía); es difícil 
encontrar apego cuando hay situaciones 
que alteren el proceso (crisis o 
enfermedad de otro miembro de la 
familia). 
Este proceso inicial de la vida, tal como 
ocurre, repercutirá y tiene efectos 
perdurables.  
La cercanía es 
la etapa previa 
al vínculo que 
se inicia en el 
momento de la 
crisis inicial o 
diagnóstico de 
la enfermedad 
La reciprocidad con 
gestos y estímulos 
visuales retroalimenta 
el vínculo, lo que 
ocurra en este 
vínculo repercute en 
otras personas con 
sus cuidados 
posteriores, no en el 
momento.  
John Bowlby 
(1968, 1979 
y 1983)451 
Psicoanálisis 
Vínculo madre-
hijo 
Teoría del apego. Se basa en la premisa 
que el ser humano nace con la tendencia 
natural de buscar y establecer lazos 
emocionales íntimos con individuos 
determinados como parte del desarrollo 
Cada situación 
nueva genera 
una nueva 
figura que no 
implica uno sino 
La satisfacción de 
necesidades de 
cuidado.  
Permanece en el 
tiempo (se traslada a 
                                                 
450 KLAUS, Marshall and KENNELL, John. Maternal-Infant bonding: The impact of early separation or loss on family development. St-Louis: Mosby. 1976. 
Citado por: CRISTO, Marta et al. El Bonding: un debate a terminar. Marzo, 2001, vol. 36, no 1. Disponible en: 
http://www.encolombia.com/medicina/pediatria/pedi36101-bonding.htm Consultado en abril de 2009.  
 
451 BOWLBY, John. Vínculos afectivos. Formación, desarrollo y pérdida. 3 ed. Ediciones Morata, 1992. 208 p. 
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AUTOR DISCIPLINA/TIPO 
DE VÍNCULO POSTULADOS 
DIFERENCIAS 
CON EL “VÍNCULO 
ESPECIAL” 
SIMILITUDES CON EL 
“VÍNCULO ESPECIAL” 
de la personalidad con vínculos afectivos 
que dependen de la calidad y estabilidad.
Basada en el paradigma biológico del ser 
humano, la necesidad de dependencia, 
aprendizaje del otro para satisfacer las 
necesidades.  Los tres elementos 
centrales de la teoría son la protección, 
la seguridad y el cuidado que se 
mantienen con la permanencía de 
señales de estímulos y respuestas.  
El vínculo es algo que va desde el 
nacimiento hasta la muerte, disminuye su 
intensidad, pero nunca se acaba.  
El vínculo se renueva y actúa también en  
situaciones de crisis como la angustia y 
la enfermedad.  
El vínculo genera una figura de afecto 
que al tener acceso y respuesta de esta, 
disminuye la zozobra y aumenta la 
seguridad. Sin embargo, esta figura 
puede extenderse a otros cuidadores.  
El vínculo genera confianza que es 
progresiva y subsiste por siempre.  
dos. 
La díada 
simbiótica 
narcisista. 
otras PEC) 
Se da en situaciones 
de crisis  
Hay una figura que 
es la díada.  
La confianza es el 
elemento básico de la 
relación de la diada.   
Mary Psicoanálisis Complementa lo planteado por Bowlby Los vínculos El vínculo seguro se 
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Ainsworth 
(1969452, 
1995453) 
Vínculo madre-
hijo 
proponiendo que los vínculos pueden ser 
de dos tipos: 
1. Seguro: hay presencia de una 
exploración activa cuando esta la figura 
de apego, cierto nivel de ansiedad (no 
necesariamente excesiva) ante la 
separación y el reencuentro se 
caracteriza por la búsqueda de contacto 
y proximidad, y facilidad para ser 
reconfortado. 
2. Inseguro evitativo: no confían en que 
haya respuesta de la figura materna; se 
vuelven autosuficientes.  
3. Inseguro ambivalente: hay inseguridad 
de si pueden acceder a la figura 
materna; se aferran más fácilmente y se 
sienten ansiosos a explorar el mundo.  
4. Inseguro desorganizado: no 
corresponde a ninguno de los anteriores; 
es poco predecible su comportamiento.  
Consideran que el cuidador (madre) 
modifica sus comportamientos para, de 
inseguros no 
están 
presentes. 
manifiesta con la 
búsqueda de confort 
y seguridad en 
relación de la diada.  
                                                 
452 AINSWORTH, Mary. Object relations, dependency, and attachment: a theoretical review of the infant-mother relationship. En: Child Development, 1969, 
vol. 40, no. 4. p. 969-1025. 
 
453 AINSWORTH, Mary and MARVIN, Robert On the shaping of attachment theory and research: An interview with Mary S.Ainsworth. En E. Waters, B. E. 
Vaughn, G. Posada K. Kondo-Ikemura (Eds.), Monographs of the Society for Research in Child Development, 1995, vol. 60, p. 3-24. Citado por: ORTIZ, 
Jenny Amanda; BORRÉ, Alicia; CARRILLO, Sonia; GUTIÉRREZ, Germán. Relación de apego en madres adolescentes y sus bebés canguro. En: Revista 
Latinoamericana de Psicología. Enero-abril, 2006, vol. 38 no. 1, p. 71-86. 
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acuerdo con las necesidades del bebé, 
generan equilibrio en sus sentimientos y 
persisten en mantener la seguridad.  
Harry Harlow 
(1958)454 
Piscología 
Vínculo Madre-
hijo 
Se basa en el amor y el afecto que 
trasciende hasta la adultez. No siempre 
requiere de la presencia física, sino el 
mantenimiento acogedor, suave y cálido 
en presencia o no de alimentación; es 
persistente en el tiempo y amplio. 
El amor innato que requiere se basa en 
la percepción táctil 
La madre proporciona refugio de 
seguridad en tiempos de miedo o peligro; 
se busca el confort y la seguridad. 
 El amor es el 
principal motivador 
del vínculo, la 
acogida suave y 
cálida que se 
manifiesta con el 
cuidado hace que se 
fortalezca el vínculo y 
persista en el tiempo. 
Las manifestaciones 
físicas son 
importantes, pero 
también lo son la 
transmisión 
emocional de amor.  
Isidoro 
Berenstein 
(1991 , p 19-
20455, 
2001456) 
Psicoanálisis 
Vínculos de 
sangre y de 
alianza  
Un vínculo es una ligadura emocional 
estable; este es lo que hace los sujetos 
diferentes. Es una característica del 
mundo mental en el que se distinguen 
tres áreas: 
La relación 
jerárquica no se 
mantiene en la 
experiencia. Se 
manifiesta al 
El vínculo tiene las 
tres áreas: la 
intrasubjetiva o 
intrapsíquica en la 
reflexión espiritual 
                                                 
454 HARLOW, Harry. The Nature of Love. Op. cit.  
 
455 BERENSTEIN, Isidoro. Reconsideraciones del concepto de vínculo. En: Los vínculos. Psicoanálisis Asociación Psicoanalítica de Buenos Aires, 1991, 
vol. 13, no 1. Citado por: LARTEGUI, Teresa y VIVES, Juan. Guía para la detección de alteraciones en la formación del vínculo materno-infantil durante el 
embarazo. México. Editorial Comunicación Gráfica, 1994, p.101. 
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1. Intrasubjetiva o intrapsíquica: vínculos 
inmutables que implica el análisis con sí 
mismo (self) y del cuerpo con otros.  
2. Intersubjetiva o interpersonal: vínculos 
entre dos sujetos o entre dos Yoes, 
donde el otro está incluido casi que no 
hay diferencia. Se asocian con los 
vínculos familiares o de pareja.  
3. Transubjetiva: vínculos socioculturales 
relacionados con el sentimiento de 
pertenencia, basados en ideologías 
políticas, religiosas o éticas. 
El autor propone que en el vínculo y con 
el otro aplica la condición de 
transferencia, que se basa en la memoria 
y la repetición de las experiencias del 
pasado o en  la reactualización de los 
mecanismos mentales de una situación 
del presente. También afirma que existen 
varios elementos que hacen de la 
relación vincular: 
a) Vínculo entre sujetos: investidura del 
Yo a partir de los otros.  
b) Modalidad de las relaciones familiares: 
hay dos tipos de relación, la de pareja 
(vínculo sexual y amoroso) y el de las 
inicio, pero 
tiende a dejarse 
a un lado.  
La ajenidad y  
no es 
manifestada en 
plenitud de su 
concepto. Se 
manifiesta solo 
es una etapa 
previa con la 
falta de 
reconocimiento 
del otro.  
horizontal; la 
intersubjetiva o 
interpersonal en la 
relación progresiva 
hasta ser díadas; y la 
transubjetiva, con el 
proyectarse como 
cuidadores y 
trascender.  
Los elementos 
presentes son  
la modalidad de la 
relación (de familia y 
de pareja), relación 
de objeto y ausencia 
del otro 
(complementariedad), 
presencia, relación 
vínculo y pulsión 
(sobrecarga) y el 
origen (inicio con la 
cercanía y nuevo 
sujeto la diada). 
                                                                                                                                                                                                                
456 BERENSTEIN, Isidoro. El vínculo y el otro. En: Psicoanálisis Asociación Psicoanalítica de Buenos Aires, 2001, vol. 23, No 1. Disponible en: 
http://www.apdeba.org/publicaciones/2001/01/pdf/012001berenstein.pdf Consultado en abril de 2009.  
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familias.  
c) Relación padre-hijos: relación 
jerárquica donde se aborda el Yo y este 
genera un nuevo espacio para su 
desarrollo.  
 d) Relación de objeto y ausencia del 
otro: resalta la complementariedad de 
dos Yo; la ausencia en un Yo se 
complementa con otro. 
 e) Ajenidad en el vínculo: ser diferente y 
no aceptar al otro (al inicio de la relación 
o en situaciones de crisis) 
 f) Presencia o ausencia: estar ahí e 
incidir en el otro con la presencia. 
 g) Relación entre vínculo y pulsión: 
conflicto producto del desgaste con el 
otro, la pulsión es desvinculante. Es 
necesario evitar el efecto rebote de las 
crisis.  
h) Imposición: el vínculo no debe ser 
obligante. Cuando no se tolera la 
subjetividad del otro, se habla de 
imposición.  
i) El origen: se reconoce cuando se 
aprecia el encuentro significativo, lo que 
hace que el vínculo genere un nuevo 
sujeto que es complementario.  
Noemi Educación  El vínculo comprende tres dinamismos No siempre las La identificación se 
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Allidiére 
(2004)457 
Vínculo 
profesor- 
Alumno 
psíquicos: 
1. Identificación: el cual comprende dos 
formas de identificarlos: a) Identificación 
primaria, el YO y las personas 
significativas del niño; b) Identificación 
secundaria, se da en el resto de la vida 
donde están los amigos, las parejas y los 
colegas. A medida que se crece se da 
menos importancia a la identificación.  
2. Proyección: Mecanismo psíquico por 
el cual se atribuye a un objeto, persona, 
grupo o situación afectos o deseos de 
uno mismo, comprende darl estatus, 
adquirir un rol y definir un lugar.  
3. Transferencia selectiva: comprende 
asignarle la condición positiva o negativa 
a la experiencia que determinara la 
interpretación de futuros vínculos (se 
basa en el pasado o lo vivido); pueden 
ser buenos (calidez afectiva, simpatía y 
seducción) o malos (frialdad afectiva, 
antipatía y agresión).  
personas más 
significativas de 
la persona con 
enfermedad 
crónica es la 
que asume el 
cuidado, quien 
responde es la 
persona que 
expresa 
abiertamente su 
deseo y pone 
todo de sí para 
llevar su labor.  
da por 
responsabilidad filial 
con sus padres o por 
evento secundario en 
familiares y parejas.  
La identificación del 
estatus, rol y lugar 
del cuidador es un 
reclamo presente en 
el proceso, que se va 
solucionando con la 
conformación de la 
díada.  
La transferencia 
selectiva está 
presente en especial 
cuando el rol de 
cuidador ha sido 
ejercido de manea 
previa 
Juan Vives 
(1991)458  
Medicina – 
Materno infantil 
El vínculo materno-infantil se establece 
durante la gestación, tiene precursores 
La fase de 
deseo no es 
La fase de fantasía 
está asociada a la 
                                                 
457 ALLIDIÉRE, Noemi. Acerca de los vínculos humanos. En: ALLIDIÉRE, Noemi. El vínculo profesor-alumno. Una lectura psicológica. Cap. 1. Ed. Biblos, 
2004. p. 15-24 
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y sexualidad 
Vínculo madre-
hijo 
antes de la concepción y se da en tres 
fases:  
1. Fase del deseo: de tener un hijo y la 
concepción. 
2. Fase de la fantasía: donde se 
depositan expectativas magias y 
omnipotentes. 
3. Inicio del vínculo propiamente: cuando 
se perciben los movimientos fetales, se 
establece una relación con un objeto 
externo aunque dentro de su cuerpo.  
evidente 
cuando no se 
han vivido 
experiencias 
similares, ya 
sea de 
enfermedad o 
de aprendizajes 
de la vida.  
perspectiva de 
curación disponible 
con los tratamientos 
invasivos, que se va 
diluyendo con la 
aparición de signos y 
síntomas en periodos 
de nuevas crisis.  
Las manifestaciones 
físicas son el 
elemento de inicio de 
la labor y el 
fortalecimiento de la 
habilidad de cuidado. 
Zygmunt 
Bouman 
(2005)459  
Sociología 
Fragilidad de 
los vínculos 
Se basa en la modernidad de las 
sociedades donde la emancipación y la 
individualidad humana predominan. 
Considera que los vínculos humanos se 
están volviendo frágiles motivado por los 
sentimientos de inseguridad.  
El motivo principal por el que el ser 
humano se vuelve incapaz de elegir 
Este vínculo no 
es considerado 
frágil; si lo fuera 
no llegaría a la 
trascendencia.  
 
                                                                                                                                                                                                                
458 VIVES, Juan. La formación del vínculo humano. Citado por: LARTEGUI, Teresa y VIVES, Juan. Nociones teóricas y supuestos básicos En: LARTEGUI, 
Teresa y VIVES, Juan. Guía para la detección de alteraciones en la formación del vínculo materno-infantil durante el embarazo. México: Editorial 
Comunicación Gráfica S. A. de C. V. p.101. 
 
459 BAUMAN, Zygmunt. Amor líquido. Acerca de la fragilidad de los vínculos humanos. Traducido por Mirta Rosenberg y Jaime Arrambide.Madrid: 
Fondo de Cultura Económica, 2005.  
362 
 
AUTOR DISCIPLINA/TIPO 
DE VÍNCULO POSTULADOS 
DIFERENCIAS 
CON EL “VÍNCULO 
ESPECIAL” 
SIMILITUDES CON EL 
“VÍNCULO ESPECIAL” 
entre polos opuestos genera 
imposibilidad para actuar, por lo que 
decide no comprometerse en una 
relación o con una situación.  
Las relaciones liquidas son vínculos 
débiles  que se crea  para desatarse en 
cualquier momento sin cargos de 
conciencia; se mantiene la distancia y no 
hay compromisos que limiten la 
posibilidad de generar nuevas relaciones 
con otros. Son también relaciones de 
bolsillo que se sacan en caso de 
necesidad.  
José Antonio 
Garciandía 
Imaz 
(2005)460 
Psiquiatría-
psicoterapia 
Vínculo 
paciente-
terapeuta 
El autor propone los elementos de la 
Inteligibilidad racional como proceso de 
la psicoterapia. Este concepto 
corresponde a la apertura de contacto 
con mundos sociales donde se mira el 
pasado de  las relaciones y la 
sensibilidad relacional en el momento 
terapéutico.  
Contempla varios momentos:  
1. Escuchar las voces de los otros que 
nos habitan 
2. Tener en cuenta las relaciones que 
construimos en conjunto con otros. 
No siempre se 
está dispuesto a 
tener 
sensibilidad. 
Esto forma 
parte también 
de la 
personalidad y 
antecedentes 
con el rol.  
El sistema de 
salud no es 
incluido en este 
El estar 
acompañando el 
proceso de la 
enfermedad en díada 
implica la 
comunicación en la 
díada, con la familia y 
del cuidador (en la 
mayoría de las 
veces) con grupos de 
soporte social.  
 
                                                 
460 GARCIANDÍA, José. Op. cit. p. 26-53.  
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3. Tener en cuenta las relaciones entre 
grupos de los que formamos parte. 
4. Tener en cuenta los sistemas que nos 
cobijan 
vínculo; es a 
veces un 
obstáculo.  
David 
Zimerman 
(1999)461 
 
Psicoanálisis 
Vínculo 
terapéutico 
El vínculo de reconocimiento implica la 
necesidad de todo ser humano de ser 
reconocido y valorado por los demás, de 
que realmente exista como individuo.  
 Esta sería solo una 
etapa de la 
conformación del 
vínculo. 
Gastäo 
Wagner de 
Souza 
Campos 
(2003)462 
Educación en 
salud 
Vínculo 
terapéutico 
Un vínculo es un recurso terapéutico. 
Para que haya un vínculo positivo, los 
grupos deben acreditar que el equipo de 
salud tenga la capacidad de resolver 
problemas de salud. El equipo debe 
conocer las demandas de los usuarios, 
ayudar a superar las condiciones 
adversas y establecer un vínculo 
paternalista de confianza y desconfianza 
al mismo tiempo. Implica también 
promover la participación durante la 
prestación del servicio.  
El equipo de 
salud no es 
personal 
profesional, sino 
recurso familiar. 
No hay vínculo 
paternalista de 
desconfianza.  
La díada no 
tiene vínculo 
con el equipo 
de salud.  
La confianza que va 
adquiriendo la diada, 
se evidencia con la 
capacidad para tomar 
decisiones en la 
resolución de 
situaciones difíciles o 
de crisis. La 
participación en la 
diada es evidente.  
Enrique 
Pichon-
Psicología 
social 
Define el vínculo como una estructura 
compleja que incluye un sujeto, un 
La frustración 
no es vista 
Permite el apego a la 
situación y apego a la 
                                                 
461 ZIMERMAN, David. Fundamentos psicanalíticos: teoria técnica e clínica: uma abordagem didática. Porto Alegre: Artmed, 1999. Citado por: MARQUES 
Carla Fernandes Ferreira da Costa e ARRUDA, Sérgio Luiz Saboya. Autismo infantil e vínculo terapéutico. En: Estudos de Psicologia I Campinas. 2007, 
vol. 24, no. 1, p. 115-124.  
 
462 CAMPOS, Gastäo Wagner de Souza. Saúdepaidéia. São Paulo: Hucitec; 2003. Citado por: DOS SANTOS, Adriano Maia et al.  Vínculo e autonomia na 
prática de saúde bucal no Programa Saúde da Família. En: Revista de Saúde Pública. 2008, vol. 42, no. 3. p. 464-70 
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Rivière 
(1994)463 
Vínculos 
grupales y 
terapéuticos 
objeto, su mutua interrelación con 
procesos de comunicación y aprendizaje. 
Todo vínculo implica un emisor, un 
receptor, una codificación y una 
decodificación. No implica relaciones 
lineales sino en espiral, donde a cada 
vuelta hay una realimentación del yo y un 
esclarecimiento del mundo. Se 
caracteriza por el diálogo, ser 
interdependiente, interactiva y su 
resultado puede ser visto como positivo, 
“bueno” (gratificación), o negativo “malo” 
(frustración).  
El vínculo se expresa en dos campos 
psicológicos, el interno y el externo. En el 
interno, se condiciona lo externo del 
sujeto. Para el autor el vínculo es una 
gestalt, es decir está en constante 
evolución.  
como negativa, 
sino como una 
oportunidad 
para crecer y 
para aprender 
de ella.  
vida y el mantenerse 
en la enfermedad. La 
diada es el gestalt del 
vínculo. Se reconoce 
la comunicación 
como elemento 
básico de la relación. 
Cindy Hazan 
y Phillip 
Shaver 
(1987)464 
Psicología- 
Vínculos de 
amor 
romántico 
El amor romántico es un proceso de 
apego, es una relación de esposos y de 
personas no casadas pero amantes 
comprometidos, son vínculos que 
No implica 
relaciones de 
amantes. Estas 
situaciones 
La relación de 
cercanía que da el 
ser esposo puede ser 
importante.  
                                                 
463 PICHÓN RIVIÉRE, Enrique. Op. cit.  
 
464 HAZAN, Cindy and SHAVER, Phillip. Romantic love conceptualized as an attachment process. En: Journal of Personality and Social Psychology, 1987, 
vol. 52, p. 511-524. Citado en: FENNY, Judith. Adult Romantic Attachment and couple relationship. CASSIDY, Jude and SHAVER, Phillip. Handbook of 
attachment: theory, research, and clinical applications. Guilford Press, 2002. p. 355-377.  
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involucran procesos socioemocionales 
complejos.   
Su expresión se puede dar de manera 
segura, evitativa o ambivalente (basado 
en Ainsworth). También se puede llegar 
a concebir vicios del amor como el amor 
neurótico (dependencia), la 
autoconfidencia, entre otros.   
En la relación entre el amor romántico y 
el dar cuidado (caregiving) Kunce y 
Shaver (1994)465 encontraron asociación 
entre estas dos variables con elementos 
como: la proximidad (vs distancia), la 
sensibilidad (vs insensibilidad), la 
cooperación (vs. Control) y el cuidado 
compulsivo.  
pueden poner 
en riesgo la 
relación de 
cuidado por la 
existencia de 
roces previos.  
El cuidado 
compulsivo no 
está presente; 
la dependencia 
es una 
condición física 
más que 
emocional.  
Para que se forme un 
vínculo es necesario 
contar con 
proximidad,  
sensibilidad y 
cooperación.  
Kim 
Bartholomew 
(1997)466 
Psicología 
Modelos de 
apego en los 
vínculos 
 
Es un modelo que contempla la 
posibilidad de cuatro categorías del 
apego dentro de las dimensiones del sí  
mismo y del otro:  
1. Seguro: confortable con la intimidad y 
autonomía 
En situaciones 
de alta 
dependencia 
puede 
manifestarse o 
no rechazo 
Un vínculo seguro 
que se manifiesta con 
preocupación por las 
necesidades del otro.  
                                                 
465 KUNCE, L. and SHAVER, Phillip. An attachment-theoretical approach to caregiving in romantic relatioship. En: BARTHOLOMEW, Kim y PERLMAN, 
Daniel (Eds.) Advances in personal relationship. vol. 5. Attachment process in adulthood (London: Jessica Kingsley. pp. 205-237. Citado en: FENNY, 
Judith. Adult Romantic Attachment and couple relationship. En: CASSIDY, Jude and SHAVER, Phillip. Handbook of attachment: theory, research, and 
clinical applications. Guilford Press, 2002. p. 355-377. 
 
466 HENDERSON, Antonia; BARTHOLOMEW, Kim and DUTRATAMIENTON, Donald. Op. cit., p. 169-191. 
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2. Preocupado: preocupado con la 
relación 
3. Rechazante: rechazo al apego 
4. Temeroso: Temor del apego 
La ubicación de los sentimientos en la 
diada condiciona el curso de la relación 
en el vínculo.   
hacia la acción 
física, mas no a 
la del vínculo.   
 
